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Resumen
El presente ejercicio de investigacidn comprende las transformaciones en las relaciones afectivas
y sociales que experimentan las personas cuidadoras permanentes de sus familiares en situacion de
discapacidad fisica en el municipio de Bello. Asimismo, describe y explica las transformaciones
mencionadas a través del analisis de los estudios de caso centrados en las experiencias de vida de seis
cuidadores, residentes de los barrios del municipio de Bello: Altos de Niquia, Niquia Bifamiliares y
Cabanfas, que estdn a cargo de familiares con diferentes diagndsticos de discapacidad fisica y no hacen
parte de ninguna institucion. A partir de ello, la finalidad es disefiar un lineamiento de accion para la
intervencidn dirigida a los cuidadores permanentes de un familiar en situacién de discapacidad fisica.
La metodologia da respuesta al paradigma descriptivo interpretativo, desde el enfoque

fenomenoldégico hermenéutico, el tipo de investigacion corresponde a la cualitativa y la estrategia
metodoldgica al estudio de casos.

Se concluye que asumir el rol de cuidador conlleva transformaciones en relaciones preexistentes
y en la formacién de nuevas. Adicionalmente, se puede establecer una dinamica de dependencia mutua
entre el cuidador y el familiar a su cargo, caracterizada por la reorganizacidn de la vida del cuidador en
torno a las necesidades de la persona asistida, donde la gestidn del tiempo es determinante debido a
gue se limitan las oportunidades de interaccidn social, llevando al aislamiento social. La ausencia de
apoyo puede llevar al cuidador a experimentar sobrecarga, afectando su salud mental y fisica. Contar
con una red de apoyo es esencial, porque proporciona un espacio para compartir experiencias y recibir
orientacidn, facilitando asi una mejor adaptacion a las exigencias del cuidado.

Se recomienda fomentar practicas de autocuidado y establecer redes de apoyo, que permitan al
cuidador mantener su bienestar y ofrecer una atencién mas efectiva y sostenible.

Palabras clave de las categorias: Cuidadores familiares, relacionamiento afectivo,

relacionamiento social, discapacidad fisica, autocuidado.
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Abstract

The present research exercise comprises the transformations in the affective and social
relationships presented by permanent caregivers of their family members with physical disabilities in
the municipality of Bello. It also describes and explains the aforementioned transformations through the
analysis of case studies focused on the life experiences of six caregivers, residents of the neighborhoods
of the municipality of Bello: Altos de Niquia, Niquia Bifamiliares and Cabafias, who are in charge of
family members with different diagnoses of physical disability and are not part of any institution. From
this, the purpose is to design an action guideline for the intervention directed to the permanent
caregivers of a family member with physical disability.

The methodology responds to the interpretative descriptive paradigm, from the hermeneutic
phenomenological approach, the type of research corresponds to the qualitative and the
methodological strategy to the case study.

It is concluded that assuming the role of caregiver entails transformations in pre-existing
relationships and the formation of new ones. In addition, a dynamic of mutual dependence can be
established between the caregiver and the family member in charge, characterized by the
reorganization of the caregiver's life around the needs of the person assisted, where time management
is a determining factor because opportunities for social interaction are limited, leading to social
isolation. The absence of support can lead the caregiver to experience overload, affecting his or her
mental and physical health. Having a support network is essential because it provides a space to share
experiences and receive guidance, thus facilitating better adaptation to the demands of caregiving.

It is recommended to encourage self-care practices and establish support networks that allow
the caregiver to maintain their wellbeing and provide more effective and sustainable care.

Keywords: Family caregivers, emotional relationships, social relationships, physical disabilities,

self-care.
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Introduccidn

La presente investigacion se centra en comprender las transformaciones en las relaciones
afectivas y sociales que experimentan las personas cuidadoras permanentes de sus familiares en
situacion de discapacidad fisica en el municipio de Bello. A través de sus narrativas, se explora cémo las
experiencias en el ejercicio de su rol representan cambios es sus dindmicas de vida en torno al
relacionamiento socioafectivo e identificAndose una influencia en aspectos como el autocuidado, la
salud mental y el factor econémico.

Para el desarrollo de esta investigacion es importante definir el término de cuidador familiar,
debido a que es el actor principal, el cual para Rivas y Ostiguin (2011) Al integrante de la familia que
proporciona el cuidado se le denomina cuidador familiar, por la atencién que presta a la persona que
requiere ser asistida en su discapacidad o enfermedad, proporcionando el cuidado en el hogar.

La segunda categoria corresponde al tipo de discapacidad que el familiar cuidado presenta, por
motivos de accesibilidad corresponde a la fisica, conceptualizada como la limitacién en el quehacer
cotidiano y las dificultades para interactuar y participar plenamente (ONU, 2006, como se citd en
Gobernacién de Antioquia, 2024), debido a que, al interior de las familias, cuando el familiar presenta
situacion de discapacidad mental, suele ser derivado a centros especializados.

Por su parte, la tercera categoria hace referencia al relacionamiento afectivo, que para la
Universidad de Antioquia (2022) se refiere a un lazo de cuidado mutuo que vincula las personas, desde
un sentimiento de bienestar que requiere acciones cotidianas y disposicion de las personas. Al indagar
esta categoria se comprende la configuracién, transformacioén y resignificacion los lazos afectivos en
situaciones en que el contexto familiar y social requiere de alta demanda emocional.

La categoria de relacionamiento social propone identificar la diferencia significativa entre
guienes cuentan con una red de apoyo y quienes no. Para algunos cuidadores, el acompafiamiento o no

de su entorno es indispensable para sobrellevar el cuidado, permitiéndoles mantener espacios de
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socializacién o actividades personales, asi lo menciona Moreno (2017) cémo se citd en Vasquez (2024)
se encuentra que la disposicidn al tiempo libre auto dirigido se reemplaza en torno a las prioridades
vinculadas al cuidado, actividades de agrado disminuyen, ocasionando aislamiento social.

La metodologia da respuesta al paradigma descriptivo interpretativo que reline elementos para
cumplir con los objetivos de investigacidn por su caracter interpretativo y descriptivo de las

caracteristicas de las personas y situaciones socioafectivas que se presentan; desde el enfoque

fenomenoldgico hermenéutico posibilita el acercamiento a las experiencias y significados atribuidos; el
tipo de investigacion corresponde a la cualitativa para la comprensién desde la perspectiva de los
entrevistados en su ambiente natural; es asi como la estrategia metodoldgica de estudio de casos se
fundamenta en analizar las experiencias en su contexto entre interacciones y dinamicas; y para la
recoleccion de datos la técnica de la entrevista semi estructurada permitird conocer desde la narrativa
personal de los cuidadores acontecimientos importantes referentes a su rol e historia de vida.

En los resultados se evidencidé que referente a las relaciones afectivas algunos participantes
manifiestan estabilidad con sus parejas como soporte emocional, otros sefialan dificultades para
sostener vinculos afectivos. También, se identifica dependencia mutua: el familiar depende del cuidador
para sus necesidades basicas, mientras que el cuidador comienza a estructurar su vida en torno al
cuidado, cerrdndose progresivamente a otras posibilidades vinculares, cuya dedicacién genera como
segundo resultado el aislamiento progresivo, al limitarse el tiempo para actividades sociales, recreativas
y laborales, no solo producto de la falta de tiempo, sino de la percepcion externa de que el cuidador
siempre estd ocupado reduciendo oportunidades de interaccion y apoyo social. Como tercero
reconociendo estas implicaciones, se propone realizar evaluaciones individualizadas mediante
entrevistas y diagndsticos sociales y, a partir de los hallazgos organizar talleres formativos, establecer

grupos de apoyo y sesiones educativas centradas en temas clave como el manejo del estrés, el

autocuidado, las habilidades de comunicacién y los derechos del cuidador.
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1. Antecedentes

Para establecer la pertinencia de esta propuesta de investigacién, es necesario indagar en
diversos estudios y articulos cientificos relacionados con las transformaciones que experimentan a nivel
afectivo y social los cuidadores, para revisar si hay estudios que han indagado sobre ello y cudles son las
problematicas que se identifican en este sentido, y si hay algunos que se refieran a las transformaciones
y experiencias de los cuidadores durante este rol, para luego considerar cdmo desde este proceso
investigativo se puede aportar a nuevos conocimientos sobre el tema.

A continuacion, se relacionan varios articulos internacionales y nacionales organizados desde la
estructura, nombre del articulo, autor, afio, objetivo, metodologia y las conclusiones, pretendiendo
tener una visién general de las investigaciones y enriquecer la investigacidn con su informacion.

1.1 Investigaciones internacionales.

Las investigaciones internacionales juegan un papel importante en la comprensién de los
fendmenos globales que afectan a diversas sociedades y culturas, tener la posibilidad de analizar las
dindmicas politicas, econdmicas y sociales y cdmo estas trascienden fronteras y afectan globalmente,
permiten visualizar como la problematica de las transformaciones sociales y afectivas de los cuidadores
se presentan en otros contextos. A continuacion, se presentan algunos estudios sobre ello.

Como primer antecedente se contempla el estudio de Gulayin (2022), en Argentina. Este
articulo tuvo como objetivo revisar en la literatura los desarrollos en cuanto a la carga del cuidador
familiar de pacientes con esquizofrenia, con foco en los conceptos de carga objetiva y carga subjetiva,
para ello se efectud una busqueda bibliogréfica donde se utilizaron las palabras clave cuidador familiar,
esquizofrenia y carga, el rango temporal empleado fue 2015 a 2021.

Esta investigacion arrojé como conclusiones, que después del estudio de 51 articulos completos,
se sefala la importancia de la carga tanto objetiva como subjetiva sobre la salud del cuidador de

pacientes con esquizofrenia, y las posibilidades de su abordaje como un aspecto del plan de
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tratamiento. Se discute también, la importancia de disefiar unas estrategias centradas en la comunidad,
donde el psiquiatra pueda dar indicaciones no sdlo en relacion con el paciente que padece
esquizofrenia, sino también brindar herramientas a sus cuidadores familiares para una evolucién
favorable (Gulayin, 2022, p. 51).

En segundo lugar, el estudio de Lépez y Lopez (2023) en la ciudad de México, tuvo como

objetivo indagar acerca de las complicaciones fisicas y emocionales de las mujeres que cuidany

atienden a hijas con padecimientos crénico-degenerativos, inmunoldgicos y neuroldgicos diversos,

posteriores a la aplicacion de la vacuna contra el virus del papiloma humano (VPH).

La Metodologia de este estudio estd dado desde un andlisis cualitativo que incluyd una
observacion de los contenidos y publicacion en el perfil de Facebook de las afectadas en México por la
vacuna Papiloma Humano, asi como entrevistas presenciales y en linea a diez madres cuidadoras. Desde
la nocién de la ética del cuidado se encontré una notable desatencidn que repercute en la aparicion de
cuadros de depresién agudos, alteraciones en los ciclos del suefio, sobrepeso y otras afectaciones fisicas
y mentales de importancia que las desafia como efecto de su labor como cuidadoras (Lopez & Ldpez,
2023, p.2).

Concluye que el cuidado a las hijas que presentan afectaciones posteriores a la inoculacion de la
vacuna del VPH es una accidn que requiere de un entramado de factores cooperativos y de
involucramiento colectivo necesarios para alcanzar grados de estabilidad y bienestar que les posibilite
llevar una vida cotidiana.

Como se ha expuesto en estos casos, la alteracion y modificacion de las actividades del dia a dia,
caracterizadas por las cargas de trabajo doméstico y de cuidado fisico y emocional de estas hijas, poco a
poco predisponen estos cuerpos de cuidado al desequilibrio y la enfermedad. Junto con las presiones

gue suponen la precarizacion econdmica familiar, las modificaciones en su estructura interna, la falta de

apoyo y, en general, la incertidumbre y las tensiones que genera la alteracion de la salud de las hijas
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eslabonan aquellos factores que potencializan el riesgo en la salud de las cuidadoras. (Lépez & Lépez,
2023, p. 28)

En tercer lugar, se relaciona el articulo de Centenero de Arce (2022) en la ciudad de Murcia,
Espafia. El objetivo de este estudio fue mejorar las dindmicas familiares para afrontar los posibles
conflictos y problemas generados por los cuidados en la demencia, dotando de técnicas y estrategias
qgue permitan favorecer la mejora del clima familiar y paliar los efectos de la enfermedad en los
cuidadores y la unidad familiar. La escasez de recursos especificos para la atencion familiar en estos
casos pone siempre el foco en los cuidadores principales de personas dependientes, sin incluir a la
familia. La propuesta se basa en la intervencion por parte del trabajador social ofreciendo la informacion
y formacién a las familias para ser capaces de aprovechar sus recursos personales.

Se concluye que la figura del cuidador principal, a pesar de tener un gran peso en la literatura e
incluirse en los planes estratégicos y politicas sociales es tratada desde el aspecto negativo de la
enfermedad, es decir, la sobrecarga, el estrés y la ansiedad, trabajando siempre aspectos relacionados
con el manejo del estrés y terapias psicoldgicas, asi como la bisqueda de recursos externos que traten
de paliar dicha sobrecarga. Esta intervencion parte del trabajo familiar interno, ofreciendo la
informacién y formacion a las familias para ser capaces de aprovechar sus recursos personales
(Centenero de Arce, 2023, p. 43).

Por ultimo, en la investigacion realizada en México por Salazar et al. (2019) se encontré que “Por
lo general los cuidadores son mujeres y entre ellas se distinguen sus familiares y preferentemente las
hijas; quienes no reciben recompensa econémica por la actividad que realizan” (p.364). En este sentido
se asocia con el estudio “cuidado informal, un reto asumido por la mujer” realizado en chile donde se
encontrd que en relacidn con el género femenino la cuidadora acondiciona su vida, el 68% de
cuidadoras familiares tienen percepciones sobre las afectaciones en su vida personal y social, acerca de

su vida afectiva el 64,1% expresa que han disminuido el tiempo de ocio y el 26% percibe que solo
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pueden plantearse dentro de casa el trabajo. (Vaquiro y Stiepovich, 2010, como se cita en Ministerio de
Salud, 2016).
1.2 Investigaciones Nacionales

La revision de articulos e investigaciones a nivel nacional permite conocer las dindmicas sociales,
econdmicas y politicas de un contexto mas cercano, asi mismo, brinda un panorama real y especifico de
la situacidon que presenta los cuidadores a nivel social y emocional en Colombia y cémo ha sido atendido,
permitiendo comprender cémo este fendmeno se presenta en diversas zonas del pais.

En primer lugar, el estudio de Jaimes y Sierra (2022) en Bucaramanga, tuvo como objetivo
describir la sobrecarga en los cuidadores informales pertenecientes a la fundacién FANDIC, ubicada en
Regadero Norte, Bucaramanga.

Esta investigacién cuantitativa de tipo descriptiva, no experimental estd orientada en observar y
recolectar los datos en su ambiente natural para su posterior analisis, la poblacién que compone este
estudio corresponde a 40 cuidadores informales provenientes de la institucion. El estudio es
concluyente en referir que los cuidadores presentan alteraciones en su salud fisica, mental y también en
las distintas areas de su vida (familiar, social, personal y ocupacional) con prevalencia de la siguiente
sintomatologia: estrés, ansiedad, tristeza, problemas musculares, dolor de cabeza, alteraciones en la
alimentacion y en el suefio.

En Segundo lugar, la investigacion de Castro y Feijoo (2021) de la facultad de Psicologia,
Universidad Antonio Narifio, Sede Roldanillo, tuvo como objetivo determinar las afectaciones
psicoldgicas mas frecuentes que desarrollaron tres cuidadores familiares debido a la atencién de
pacientes oncoldgicos en los municipios de Bolivar y Zarzal, Valle del Cauca.

La investigacién muestra un enfoque cualitativo y descriptivo, realizado durante cuatro meses,
en los municipios de Bolivar y Zarzal Valle del Cauca, en donde el estudio relaciona que se aplicaron tres

instrumentos: entrevista semiestructurada, historia de vida focal y escala de sobrecarga del cuidador de
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Zarit, con el fin de caracterizar las diferentes afectaciones presentes en los cuidadores familiares de los
pacientes oncoldgicos. Sus resultados estan establecidos desde las sintomatologias de las afectaciones
psicoldgicas, desarrolladas por los cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos participantes en la
investigacion, en donde se determina la ansiedad, estrés, irritabilidad, depresién y alteraciones en la
dinamica familiar como afectaciones, las cuales se determinan por la aplicacion de los diferentes
instrumentos a dichos participantes.

Presenta como conclusiones que el cuidado a un enfermo oncolégico, precisa de mucho apoyo,
principalmente del grupo familiar, porque atenderlo en la casa representa un cambio sustancial para la
familia, en especial por el tiempo prolongado del tratamiento, que produce con frecuencia una serie de
sintomas que desgastan en lo fisico y emocional. La labor del cuidador familiar toma relevancia, no sélo
por la atencién directa al paciente, sino también por su papel en el mantenimiento, cohesiéon y posible
superacion de la enfermedad del paciente (Castro & Feijoo, 2021, p. 3).

1.3 Investigaciones regionales

A nivel regional se encuentran dos investigaciones referentes a las dindmicas sociales y de salud
mental, en torno a los cuidadores de familiares en situacidn de discapacidad y con diagndstico de
demencia.

En primer lugar, se encuentra la investigacidn de Diaz et al. (2020) en Santa Rosa de Osos. El
objetivo del estudio fue explorar la experiencia de familiares cuidadores de enfermos con demencia,
habitantes del municipio Santa Rosa de Osos, Colombia.

El disefio metodoldgico fue cualitativo, con enfoque fenomenolégico-hermenéutico; la
estrategia fue el estudio de caso con entrevistas semiestructuradas a cinco cuidadores. Como hallazgos
se destacan: 1) el cuidado es una labor exigente fisica y emocionalmente; se vive segun los recursos

personales, familiares y sociales del cuidador; 2) la experiencia se sustenta en el vinculo previo que se
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transforma por las demandas que impone la enfermedad; 3) la demencia genera pérdidas ambiguas que
movilizan procesos de duelos en los que la incertidumbre es central.

Se concluye que el cuidado es una experiencia vital que lleva al cuidador a resignificar su
identidad, sus roles y el vinculo con el enfermo. Esto impone un permanente esfuerzo de adaptacion y
de construccidn de sentidos frente a los retos de su labor (Diaz et al., 2020, p. 47).

Como segundo antecedente a nivel regional se relaciona el estudio de Foronda et al. (2020) en
Barbosa-Antioquia, el cual tuvo como objetivo describir las implicaciones de las dinamicas sociales, en la
salud emocional de los cuidadores familiares de personas en condicién de discapacidad, de la
Corporacioén Cisne, del municipio de Barbosa-Antioquia, en el periodo 2020.

La investigacion se llevd a cabo en un contexto de pandemia, causado por el COVID-19, por esta
razdn los instrumentos como los cuestionarios sociodemograficos y la entrevista individual fueron
realizados telefonicamente y la entrevista grupal se realizé presencial, cumpliendo con los protocolos de
bioseguridad y el distanciamiento entre personas. La muestra de la poblacién se centrd en cinco (5)
mujeres y un (1) hombre como cuidadores principales, ejerciendo el rol no solo de cuidador, sino
también laboral y doméstico.

Se concluyé que los cuidadores familiares tienen unas rutinas establecidas para sus quehaceres
diarios y el cuidado de la persona en situacién de discapacidad, organizan sus funciones y el tiempo de
tal forma que el cuidado sea ejercido de manera responsable, acompanando en los procesos educativos,
dejando de un lado su vida social, en ciertas ocasiones las relaciones con la familia extensa se ven
afectadas por la poca integracién, dedican el 100% al cuidado de la persona en situacién de discapacidad

(Foronda et al., 2020).
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2. Planteamiento del problema

La experiencia del cuidado en las familias ha presentado trasformaciones a través de la historia
gue van desde la dinamica familiar hasta el rol que ejercen algunos miembros que asumen el papel de
cuidadores familiares permanentes, el cual ha sido delegado o asumido por las dindmicas que se
presentan en los diversos contextos sociales, econédmicos y/o culturales.

En el area metropolitana, Medellin se ha consolidado como una ciudad cuidadora debido al
crecimiento de patologias dependientes en las personas. Se resalta la capacitacion de mas de 1400
cuidadores, en mayor medida mujeres, pertenecientes a familias vulnerables, debido a que se ha
buscado una apuesta integral al acompafiamiento para mejorar su calidad de vida, sus procesos
emocionales y sus relaciones interpersonales (Alcaldia de Medellin, 2023). En contraposicidn, en el
municipio de Bello no se encuentra informacidn estadistica sobre el rol de los cuidadores, sin embargo,
se hallé que se han capacitado personas mediante el programa de discapacidad, debido a que han
aumentado al igual que en Medellin los casos de personas dependientes (Alcaldia de Bello, 2021).

Dicha situacién de estos municipios evidencia la necesidad de aumentar programas que apoyen
situaciones del cuidado. Ademas, que esté al tanto de las dificultades y formas de gestién que afronta el
cuidador en su vida y las problematicas marcadas en multiples aspectos psicosociales, ya sea en el
deterioro a nivel estructural o individualmente. Salazar et al. (2019) expresa que en el cuidador se
encuentra en una serie de cambios que lo afectan y esto conlleva transformaciones desde el ambito de
la salud, individual, afectivo y social derivado del rol asumido en su cotidianidad.

Proporcionar cuidado de forma permanente puede alterar la dindmica familiar y social
generando sobrecarga. Salazar et al. (2019) expone que el ambito social, psicoldgico y fisico también
conlleva cambios en el impacto directo en las relaciones afectivas y con consecuencias en el

funcionamiento familiar, el cual se mide en la capacidad en la resolucién y abordaje a las crisis que se
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presentan al interior de esta y las formas en que expresa el afecto. Ademas, se puede reconocer el
sentimiento de culpa y disminucidn del autocuidado del cuidador.

Con frecuencia, se subraya el impacto de las relaciones interpersonales del cuidador y cémo
esto debilita el drea social, debido a las exigencias que tienen, y a su vez, por las exigencias que ellos
asumen en la accion de cuidado. Esto conlleva a un deterioro en las diferentes esferas psicosociales, el
ocio, amigos, pareja y actividades que eran frecuentes en la cotidianidad; se minimizan y se modifican
por sentimientos de tristeza y aislamiento (Ruiz & Nava, 2012, como se cité en Rodriguez, et al., 2021).

Asimismo, se encuentra que la disposicién al tiempo libre auto dirigido se reemplaza en torno a
las prioridades vinculadas al cuidado, actividades de agrado como compartir con amistades o ir de
vacaciones disminuyen, ocasionando aislamiento social, a causa de que el relacionamiento interpersonal
se ha deteriorado (Moreno, 2017 cdmo se cité en Vasquez, 2024).

Por otra parte, cuando un integrante de la familia se dedica al cuidado de forma permanente,
sus propias necesidades fisicas y emocionales se pueden ver afectadas, al no dedicarse la prioridad
requerida en su vida, descuidando su salud y bienestar, dado que en su mayoria, no identifican las
ayudas a las que pueden acceder, lo cual requiere facilitar el acceso a los servicios ofertados por
profesionales como los de la salud, porque por ejemplo cuando ellos se encuentran enfermos postergan
su propio cuidado, priorizando la responsabilidad frente a las problematicas del familiar que se
encuentra en situacion de cuidado (Aguilar, 2016, como se cit6 en Salazar et al., 2019).

Considerando lo anterior, es necesario profundizar que los cuidadores generalmente postergan
sus necesidades de salud mental y fisica por el amplio tiempo de dedicacidn al familiar que cuidan,
acudiendo a entidades de salud cuando se han agravado con el tiempo los padecimientos o se asumen
habitos perjudiciales, como en la alimentacién, el consumo de cigarrillo o alcohol, el deterioro fisico

como puede ser el dolor en los musculos, resaltando que también en los aspectos corporales se puede
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dar una disminucidn en la autoestima (Durova et al., 2015; Dias et al, 2020; Ribeiro et al., 2017; Oliveira
et al., 2019 como se cité en Gonzalez, 2023).

No obstante, la experiencia de cuidado puede adquirir la caracteristica de la culpa,
comprometiendo la salud psicosocial y fisica asociada a la sobrecarga del cuidado. A su vez, se ha
relacionado con el querer hacer uso del tiempo en necesidades propias y sentir culpa por si mismo por
generar el autocuidado, generandose una autocritica si se decide hacer uso del tiempo libre, afectando
relaciones interpersonales del cuidador (Gonyea et al., 2008; Spillers et al. 2008; Totman et al. 2015,
cémo se citd en Campos et al., 2021). Comprender este sentido de la culpa implica profundizar en ello,
por eso la idea del tiempo de calidad, considerando que, con frecuencia el cuidador no tiene posibilidad
de dedicarse el tiempo necesario, disminuyendo el tiempo de ocio y de recreacién, por lo que es
importante replantear la percepcion sobre el ocio como necesidad y bienestar del cuidador, y no como
privilegio o actividad opcional a ser pospuesta (Salazar, et al., 2016, p. 145).

Por otro lado, los cuidadores se encuentran inmersos en un grupo social que enfrenta una alta
vulnerabilidad debido a las multiples responsabilidades que implica brindar cuidado a personas con
discapacidad fisica, mental o por proceso de envejecimiento. Esta situacidn requiere dedicacion
constante lo que puede llevar a descuidar el propio bienestar (Hermanas hospitalarias, 2011; Torralba
2005, como se citd en Gonzalez, 2023). Sin embargo, la disminucién del autocuidado resalta la
importancia de implementar acciones adaptativas para el ejercicio de su rol. Estas acciones, como
compartir con personas cercanas, dedicar tiempo al ocio e ir al médico, son practicas que anterior a ser
cuidadores no requerian atencién prioritaria, pero que ahora son fundamentales para su calidad de vida
(Dias, 2014; comelin, 2014; Ribeiro et al., 2017, como se cité en Gonzalez, 2023).

En cuanto al funcionamiento familiar, los cambios en la dindmica derivan conflictos en la
comunicacion. Cuando el cuidador y otros familiares no estdn de acuerdo en torno a las decisiones,

actitudes o comportamientos referentes la atencidon que se proporciona al familiar, esto puede generar
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malestares o tensiones entre ellos. La situacion incrementa principalmente cuando el cuidador percibe
gue su labor no es apreciada por los otros integrantes de la familia (Ruiz & Nava, 2012 citado por
Rodriguez, et al., 2021).

Asimismo, otras de las repercusiones se ubican en sus relaciones afectivas causando un
componente agregado a las implicaciones propias del cuidado, como es abordado por Aliansalud EPS
(2017) la ausencia de compromiso de alguna de las partes del entorno del dependiente, asi como los
criterios en el cuidado del mismo, presentan disminucién de la disponibilidad del cuidador para dedicar
espacios a la pareja, la familia y las amistades, lo que conlleva al descuido de las relaciones afectivas,
conflictos matrimoniales o ausencia de compafiero afectivo.

También, al interior de las relaciones conyugales el tiempo dedicado toma un papel significativo,
en las calidad de las interacciones, sin embargo, debido al factores como el estrés, el cansancio fisico o
mental, o por la sobrecarga del cuidado, se disminuye el compartir tiempo en pareja, lo que puede
afectar la relaciéon, tornandose importante generar espacios que fortalezcan la comunicacién, la unidn
del matrimonio, la resolucidn de conflictos y que posibiliten un afianzamiento de la relacion afectiva
(Garriga, 2014 como se citd en Villavicencio, 2020).

Los hallazgos relacionados a la calidad de vida y la salud fisica de los cuidadores enfatizan que
asumir la responsabilidad de la persona que se encuentra enferma de forma permanente repercute en
dolor de cabeza, espalda y piernas, fatiga crénica, cansancio, alteraciones en el patron de suefio y en el
apetito como las nduseas (Galvis et al., 2016 como se citd en Salazar et al., 2019).

Ademas, las constantes demandas fisicas que implican las labores de cuidado traen unas cargas
emocionales menos tangibles, pero quizas mas perjudiciales. Se puede entender entonces que realizar
un abordaje en torno al cuidado de una persona con dependencia, referentes a la funcionalidad familiar,
es un predictor de la salud mental en la persona que ejerce el cuidado asociandose a sobrecarga y la

calidad de vida (Salazar et al., 2019).
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De manera similar, Rogero (2010) afirma que las principales consecuencias negativas para la
salud de los cuidadores son de caradcter emocional, como el estrés, la depresion, la pérdida de control y
la sensacién de culpa. El estrés créonico puede llevar al sindrome de burnout, caracterizado por
agotamiento, deshumanizacion y baja autoestima.

Adicionalmente, es posible identificar que no es coincidencia la cercania de cuidadores con las
afectaciones depresivas, sintomas de ansiedad, las alteraciones emocionales, la somatizacidn, la baja
autoestima, entre otros (Agudelo et al., 2022). Por el contrario, se interpreta que existe una relacion
cercana entre el cuidado y la salud mental, esto en otros términos significa que se puede observar un
patrdon bajo un orden cronolégico, primero las labores de cuidado y luego las afectaciones en la salud
mental. Alli existe una relacion causal de dos hechos o eventos que se pueden explicar como causa y
efecto respectivamente, encontrandose que un nivel alto de sintomas de la depresién en los cuidadores
de personas en condicién de dependencia es asociado a un bajo nivel de redes de apoyo (Gutiérrez et
al., 2023).

En Colombia, segun Carrefio et al. (2024) las investigaciones realizadas en torno a la ansiedad
depresion y soledad en cuidadores familiares de pacientes con enfermedades crénicas enfatizan en la
ansiedad y la depresidn como una problematica confirmada en la poblacién de cuidadores, siendo
crucial un enfoque que contribuya a apoyar a los cuidadores desde la salud mental.

En conclusidn, la experiencia del cuidado familiar esta experimentando transformaciones
significativas en los ambitos mencionados.

Con el propdsito de ahondar las que experimentan los cuidadores permanentes de personas en
situacioén de discapacidad fisica, en lo referente al relacionamiento afectivo y social, en torno a sus
amistades, familiares, relaciones romanticas, afectivas, y redes de apoyo, se ha delimitado la
investigacion al contexto geogréfico de la ciudad de Bello, Antioquia. A partir de esto, surge la siguiente

pregunta de investigacion:
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éCudles son las transformaciones en las relaciones afectivas y sociales que experimentan las
personas cuidadoras permanentes de sus familiares en situacién de discapacidad fisica en el municipio
de Bello?

3. Justificacién

Comprendiendo el cuidado familiar permanente a personas dependientes que presentan
situacidén de discapacidad fisica en Bello, Antioquia, como una experiencia de cambios, la presente
investigacidn se fundamenta en indagar sobre las transformaciones en el relacionamiento afectivo y
social, con el propdsito de describir los efectos que tiene el cuidado en las relaciones interpersonales, las
problematicas familiares y sociales mas significativas y como se convierten en desafios y necesidades
para los cuidadores.

Es asi, como la importancia de esta investigacion radica en la capacidad para identificar las
necesidades no atendidas de los cuidadores, debido al incremento de personas en situacion de
discapacidad fisica, que requieren acompafnamiento para la realizacién de actividades en su
cotidianidad. Comprendiendo que muchos cuidadores no buscan ayuda por desconocimiento o por la
ausencia de oferta en servicios adecuados que comprendan sus dificultades y, asimismo, promover
intervenciones que permitan continuar con las labores de cuidado de manera dptima, priorizando su
bienestar, autocuidado y calidad de vida.

Entender el funcionamiento familiar entorno a lo relacional afectivo posibilitara ahondar en el
subsistema conyugal con los conflictos que pueden presentarse en torno al cuidado y cémo estos se
pueden convertir en un factor causal de otras situaciones problemdticas como el aislamiento social
como detonante de la soledad y debilitamiento de relaciones interpersonales como las de pareja, este
es un factor de riesgo en el debilitamiento de redes de apoyo y sobrecarga en el cuidador permanente.

Por lo dicho anteriormente, surge la necesidad de abordar estos problemas como publicos,

debido a las repercusiones que el cuidado permanente puede tener en la salud fisica y mental del
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cuidador, entendiéndose desde el componente psicosocial en relacién a problematicas como la
sobrecarga, aislamiento, funcionalidad familiar y relacionamiento afectivo, desde la identificacion de sus
consecuencias, factores tanto de riesgo como protectores, y por ende visibilizar las estrategias de
gestion desarrolladas por los propios cuidadores y alternativas de solucién desde el Trabajo Social.

Desde el Trabajo social se busca aportar a procesos de acompanamientos tanto al individuo que
asume el rol de cuidador como a las familias participantes de la investigacion, con el propédsito de que
los sujetos tengan las herramientas para transformar sus realidades sociales, implicito a ello los cambios
de su dindmica familiar derivados del cuidado y de las transformaciones ya mencionadas, propiciando la
gestion adecuada de sus relaciones interpersonales.

En sintesis, el propdsito de la investigacidn se vislumbra en la necesidad de indagar cuales son
las transformaciones en torno a lo que se conoce como el sindrome del cuidador y su repercusién en el
funcionamiento familiar. De esta manera la principal atencién académica es contribuir desde el Trabajo
Social con el entendimiento de las transformaciones afectivas y sociales que afectan al cuidador, para
lograr darle mayor legitimidad a esta problematica desde la interaccién familiar vinculada al cuidado

como red de apoyo, que posibilite el bienestar en la salud mental e integral del cuidador.

4. Objetivos
4.1 Objetivo General
Comprender las transformaciones en las relaciones afectivas y sociales que experimentan las
personas cuidadoras permanentes de familiares en situaciéon de discapacidad fisica en el municipio de

Bello.

4.2 Objetivos especificos
e Describir las transformaciones en las relaciones afectivas de los cuidadores

permanentes de un familiar en situacidn de discapacidad fisica.
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e Explicar las transformaciones sociales de los cuidadores permanentes de un familiar en
situacion de discapacidad fisica.
e Proponer un lineamiento de accién para la intervencién dirigida a los cuidadores

permanentes de un familiar en situacion de discapacidad fisica.

5. Marco referencial
5.1 Referente Conceptual

Con el propdsito de orientar la presente investigacion, se realizé en el marco de los parametros
de las siguientes categorias: Cuidadores Familiares, Discapacidad Fisica, Relacionamiento afectivo,
Relacionamiento social.

5.1.1 Cuidadores familiares

Para el desarrollo de esta investigacion es importante definir conceptualmente el término de
cuidador familiar, debido a que es el actor principal, junto con sus dindmicas personales y familiares, de
alli que se requiera conocer sus caracteristicas contemplado desde diversos puntos de vista, y, a su vez,
identificar las diferentes terminologias que engloban este concepto, como lo son cuidador principal e
informal.

Al integrante de la familia que proporciona el cuidado se le denomina cuidador familiar,
conceptualizado como “Las personas que presten atencion a las personas que necesitan supervisién o
asistencia en la enfermedad o la discapacidad. Ellos pueden proporcionar el cuidado en el hogar, en un
hospital o en una institucién” (Rivas & Ostiguin, 2011, p.52). Se interpreta a su vez que se refiere a
miembros de la familia dentro de los subsistemas tal como el parental, el conyugal o el fraternal que
prestan el cuidado al familiar.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud, los cuidados de larga duracién son llevados a
cabo mayoritariamente por cuidadores informales (familiares, amigos o vecinos), profesionales

(sanitarios) o por ambos, con el objetivo de que la persona dependiente pueda tener la mejor calidad
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de vida posible, atendiendo siempre a sus preferencias individuales, a la autonomia y por ultimo,
aunque no menos importante, a la dignidad humana (Sanchez, 2012 como se cité en Gulayin, 2022).

Gulayin (2022) define los tipos de cuidadores de la siguiente manera:
Cuidador principal, se entiende a persona que dedica la mayor parte de su tiempo a atender las
necesidades de la persona dependiente durante un minimo de seis semanas vy sin recibir
remuneracion alguna. Por lo general, es un familiar quien asume estas tareas del cuidado, con la
responsabilidad que ello implica, y es percibido por los restantes miembros de la familia como el
responsable de la persona dependiente y el cuidador secundario que esta dedicado a cuestiones
generalmente direccionadas por los cuidadores primarios, consistentes en proveer ayuda, en

forma indirecta, al paciente. (p. 52)

En el mismo orden de ideas, cuando el rol del cuidado principal es brindado por un integrante
del nucleo familiar se le denomina “cuidador familiar”. Para Flores et al. (2012) como se cité en Gulayin
(2022) se precisa que, el cuidador debe tener un vinculo con el integrante de la familia, al mismo tiempo
gue dedique la mayor parte de su tiempo, no reciba remuneracidon econdmica, no esté debidamente
capacitado para ejercer el rol y que este se proporcione en el hogar.

Por otra parte, desde los enfoques sociales vinculados con la psicologia y la enfermeria, los
temas relacionados a las y los cuidadores han tomado particular relevancia; sobre todo, en el impacto
en la salud fisica y mental que les genera la sobrecarga de trabajo en contextos del cuidado de
padecimientos crénico-degenerativos, mentales y en condicion de vejez (Pérez et al., 2009; Guerra et al.,
2015; Dominguez, 2017; Pifieiro et al., 2017; Herrera et al., 2020; Fernandez & Herrera, 2020, como se
Citd en Lépez & Lopez, 2023).

También, la antropologia, desde los dmbitos de la salud, los estudios familiares y los cualitativos,
ha realizado importantes aportes acerca de las experiencias de las personas cuidadoras; entre ellas, las

repercusiones que se generan en su salud fisica y mental. Si bien se evidencia este aspecto, también ha
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intentado explicar su origen y proceso (Angulo & Ramirez, 2016; Nufiez, 2021; Cardenas & Soto, 2022).
Estos aportes son necesarios para comprender las dinamicas de los cuidadores y en el momento de
indagar sobre sus formas de relacionarse, sus habitos y sus dificultades se hagan de manera adecuada.

Se resalta que, los cuidadores familiares pueden desarrollar diferentes sintomatologias, Apolo y
Carpio (2024) especifican que, existe una condicién individual que afecta el nicleo familiary es el
sindrome del cuidador, afectando la parte laboral, que se ve altamente incidida por esta problematica,
debido a que no hay un buen desarrollo en las competencias laborales. También se encuentra un
desgaste en cuanto al aspecto emocional y psicosomatico, y cuando estos aspectos se entrelazan, se
presenta que, la familia del cuidador se engloba en transformaciones y cambios en todos sus aspectos
debido al sindrome.

Por su parte es importante conocer que el cuidado esta inmerso en el ndcleo familiar, por lo
cual se precisa conocer el significado de familia, su estructura, la manera de repartir las funciones, y la
razon por la cual, en la mayoria de los casos, quien asume el rol de cuidador es la mujer, esto permitira
comprender los cambios y las experiencias que presentan los cuidadores, lo que es de gran interés para
esta investigacion.

Desde su definicidn etimoldgica, el término familia hace referencia a un jefe y a sus esclavos, y

se trata de una unidad donde sélo el patriarca decide y dicta las drdenes, este concepto, en su

origen no aceptaba a la mujer como jefa de esa unidad ni tampoco concebia la idea del
matriarcado. Ademas, se infiere en esta definicion que la familia genera un aparato regulador
gue prohibe el matrimonio entre parientes proximos (entre hermanos, primos hermanos, o tios
con sobrinos, tanto del sexo femenino como masculino). Se hace evidente la division de los roles
de género con base en sus actividades de sustento, asi como una jerarquizacion en la familia.

(Gutiérrez, 2016, p. 221)
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Para trabajar algunas definiciones se contempla la de Taylor (1989) quien entiende a la familia
desde tres perspectivas: Primero como un factor, que junto con otros condicionantes basicos, influye
directamente en necesidades de cuidados de sus miembros y la capacidad y posibilidad de estos de
satisfacer dichas necesidades. Segundo como un contexto en el que frecuentemente se proporcionan
cuidados a un miembro dependiente y tercero como una entidad global que puede, en determinadas
circunstancias, necesitar cuidados enfermeros transformandose en "una unidad de cuidados".

El Bienestar Familiar de Colombia define la familia como:

La unidad mas bdsica de la sociedad, y en ella, se genera el desarrollo de valores, objetivos de
vida e identidades, que permiten la adaptacién del individuo a la sociedad. En esta unidad, se
reconoce el establecimiento de vinculos con las demas esferas de socializacién de los individuos,
como en lo politico, social, econémico y cultural, esto es, tiene un papel de mediadora entre los
individuos que la conforman y la sociedad. (ICBF-OIM, 2008, p. 21)

Como lo plantea el lineamiento técnico para la inclusion y atencién de Familias del ICBF (2008)
“La familia es una unidad ecosistémica de supervivencia y de construccién de solidaridades de destino, a
través de los rituales cotidianos, los mitos y las ideas acerca de la vida, en el interjuego de los ciclos
evolutivos de todos los miembros de la familia en su contexto sociocultural” (p. 66).

El concepto de familia es bastante amplio y puede ser tomado desde diversas perspectivas,
adicionalmente su forma de verla y de conformarla ha cambiado con el pasar del tiempo, es asi como
hay una estructura familiar que estad determinada por los integrantes que la componen.

La forma tradicional de la estructura familiar es identificada como nuclear, la cual se puede

descomponer en completa o incompleta: integrada por los padres y los hijos, o solo uno de los

padres, aunque han surgido nuevas conformaciones. Adicionalmente, se identifican familias: i)

unipersonales, como aquellas habitadas por una sola persona; ii) extendidas, que comprende al

jefe del hogar, hijos y otros parientes; vy, iii) compuestas, las cuales incorporan personas que no
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son familiares. Estas transformaciones se relacionan con fenémenos como las migraciones, los
cambios socioeconémicos y de calidad de vida, el aumento en las tasas de embarazo
adolescente, junto a cambios en percepciones socioculturales, entre otras (ICBF, 2012, p. 4).
Para esta investigacion el concepto de familia esta determinado con un grupo de personas que
estan relacionados entre si por vinculos de sangre, el cual puede ser diverso y presenta una variacion en
la cantidad de integrantes, que poseen sus propias normas y formas de vivir y que organizan sus
funciones y tareas internamente que determinan las formas de ejercer el poder y sobre quien recaen las
responsabilidades, incluyendo las del cuidado familiar.
5.1.2 Discapacidad fisica
La discapacidad tiene una definicidn cambiante, que varia segun el contexto histdrico y cultural,
las clasificaciones y las normas ratificadas por cada gobierno. El concepto de discapacidad “evoluciona 'y
que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las
demas” (Convencidn de las Naciones Unidas, 2007 como se citd en Ministerio de Salud, s.f., p.1).
Ademas, el enfoque biopsicosocial:
define la discapacidad, desde el punto de vista relacional, como el resultado de interacciones
complejas entre las limitaciones funcionales (fisicas, intelectuales o mentales) de la persona y
del ambiente social y fisico que representan las circunstancias en las que vive esa persona.
...incluye deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacién, denotando
los aspectos negativos de la interaccién entre un individuo (con una condicién de salud) y la de
los factores contextuales individuales (factores ambientales y personales). (Ministerio de Salud,
s.f., p.1)
Ahora bien, una vez reconocido el concepto de discapacidad se precisa especificar la

discapacidad fisica, la cual “se conceptualiza como las limitaciones en la realizacion de actividades
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diarias y las barreras en la participacion e interaccion plena con el entorno” (ONU, 2006, como se cité en
Gobernacién de Antioquia, 2024).

Por otro lado, en el 2015 se publicé el Manual para cuidadoras y cuidadores de personas con
discapacidad en situacidn de alta dependencia, con el objetivo de orientar y apoyar a los cuidadores de
personas en situacion de discapacidad, desde las experiencias compartidas, con la necesidad de
compartir aprendizajes en la red del cuidado (Tapias, 2015).

El cuidado a una persona en situacidn de discapacidad fisica connota una serie de
responsabilidades especificas y requiere atencién especial, lo cual para el cuidador permanente también
se requiere tener un enfoque integral que aborde los retos derivados de la sobrecarga que se puede
presentar.

5.1.3 Relacionamiento afectivo

Las relaciones de los seres humanos estan dadas desde un proceso colectivo que le permite
reconocerse frente a los demas con un sin nimero de habilidades, pensamientos, acciones que
enriquecen su propio desarrollo y el de la comunidad, generando una posible relacién entre lo que
siente el individuo y cémo sus dindmicas en la sociedad reafirman dichas sensaciones.

Por lo anterior, hay un concepto clave por definir: lo afectivo.

Para la Universidad de Antioquia (2022) Este término se refiere a un lazo de cuidado mutuo que
vincula las personas en el cual se forma un sentimiento de bienestar y que propende por el desarrollo de
la humanidad, los sentimientos que se gestan son de comprensién, ayuda y solidaridad y no solo por
tener lazos de sangre, por lo que para ello se requiere acciones cotidianas y disposicion de las personas.

El establecimiento del relacionamiento afectivo en la familia puede ser un factor de proteccién o
de riesgo “La calidad de estos vinculos constituye un indicador de bienestar y de salud, sobre todo
porque se establecen en los primeros afios de vida e impactan en diferentes areas del sujeto: emocional,

cognitivo y social” (Universidad de Antioquia, 2022, parr. 3).
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Al considerar que lo afectivo estd directamente relacionado con las emociones y sentimientos,
esta también directamente relacionado con las dindmicas del dia a dia, del lugar de residencia y de las
costumbres culturales del contexto, por esta razén poder conocer las transformaciones de los
cuidadores desde lo afectivo, en un espacio de confianza y tranquilidad permitira recolectar informacion
valiosa que ayude a establecer las trasformaciones que han venido teniendo desde que cumplen ese rol.

Entre las transformaciones en el relacionamiento afectivo, se profundiza en que la sobrecarga
del cuidado como aspecto fundamental denota cambios que pueden presentarse en el funcionamiento
familiar y que radican dificultades en las relaciones familiares como: el conflicto entre cdnyuges, la
desatencion o separacion en el hogar, las rupturas familiares y el aplazamiento de planes en conjunto
(Bello et al., 2022; libre et al., 2020; Castro, 2019 como se cit6é en Vazquez, 2024).

Indagar como se presenta la relacidn afectiva entre el cuidador y la persona cuidada, vy, el
cuidador y su entorno de pareja, permite comprender la estabilidad de los vinculos y si se genera
dependencia emocional o sentimientos de soledad.

Bertran (2020) afirma que “la codependencia en el familiar cuidador conlleva al empeoramiento
en la calidad de vida tanto del cuidador como del enfermo crénico, viéndose afectados tanto el entorno
social, psicolégico como bioldgico, por lo que la situacién requiere una intervencion integral
biopsicosocial” (p.2).

Los procesos afectivos no son una cuestién personal o individual sino necesariamente colectiva.
De ahi que sefiale que la influencia que ejerce la colectividad en aquello que sentimos, percibimos es
fundamental y que la intensidad y las circunstancias de una emocién dependen de los canones
sentimentales del grupo y de una cultura determinada. Por ello insiste en que, normalmente los estados
afectivos se viven en el seno de grupos mas o menos bien delimitados, en el interior de los cuales

ejercen una accion contagiosa mas o menos intensa (Blonden, 1966, como se cité en Gutiérrez 2023).
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5.1.4 Relacionamiento social

Ahora, es necesario llegar a una definicion desde lo social para establecer cdmo sus dindmicas
influyen en la familia, sus integrantes, y en este caso particular a los cuidadores que son los
protagonistas de este ejercicio de investigacion. Para la Real Academia Espafiola (RAE, 2023) lo social se
puede definir como aquello que pertenece o es relativo a la sociedad, por otra parte, la sociedad es el
conjunto de personas, pueblos o naciones que conviven bajo normas comunes.

La palabra "sociedad" proviene del latin societas, que deriva de socius, que significa "aliado" o
"compafiero". El rasgo central de la idea de sociedad es la cooperacidn, o sea, estar en el mismo bando.
Es asi como lo social esta directamente relacionado con la sociedad y todo aquello que la constituye, es
asi como su concepto ha sido visto desde perspectivas diferentes para algunos autores.

Aristételes (330 a.C) consideraba que la sociedad era una agrupacion natural de personas que
compartian una cultura e instituciones sociales, y que interaccionaban para lograr sus intereses
comunes. Para Durkheim (1895) como se citd en Fournier (2019), la sociedad era un poder social que
regulaba a los individuos, quienes dependian de los demas para formar una convivencia colectiva,
mientras que Bourdieu consideraba que la sociedad era un conjunto de relaciones de poder entre
individuos, y de relaciones de significado entre grupos y clases y Weber consideraba que la sociedad
moderna era el resultado de un proceso de racionalizacion que solo podia ocurrir en Occidente, lo
anterior solo por nombrar algunos significados.

De una manera mas concreta la sociedad se refiere al grupo de personas que viven juntas en un
area y se organizan de cierta manera para convivir pacificamente. Este grupo comparte no solo un lugar,
sino también relaciones econémicas, politicas, y culturales, creando un sentido de comunidad. Esto
significa que las personas siguen reglas comunes, tienen tradiciones y celebran festividades que les son

propias, y usan el mismo tipo de dinero (Westreicher, 2020).
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En el entramado social se teje un relacionamiento cotidiano y espacial para los cuidadores, que,
en la permanencia de su rol, se ve inmerso en transformaciones que posibilitan co-crear una red de
apoyo o por el contrario estar inmerso en el aislamiento social. Esto depende y se ve influido por el
contexto, cultural, comunal, econémico y familiar.

Asimismo, como se menciona anteriormente, se encuentra que la disposicién al tiempo libre
auto dirigido se reemplaza en torno a las prioridades vinculadas al cuidado, actividades de agrado como
compartir con amistades o ir de vacaciones disminuyen, ocasionando aislamiento social, a causa de que
el relacionamiento interpersonal se ha deteriorado y por ende su red de apoyo (Moreno, 2017 cdmo se
citd en Vasquez, 2024).

5.2 Referente tedrico
5.2.1 Teoria fenomenoldgica hermenéutica de Paul Ricoeur

El fildsofo Paul Ricoeur al combinar la fenomenologia con la interpretacién hermenéutica
expone como resultado la siguiente teoria:

La fenomenologia hermenéutica aboga por un descentramiento del sujeto en el mundo. El

sujeto es sujeto de experiencia; ese mundo en el que el sujeto participa es llevado al lenguaje, se

hace lenguaje. De ahi que la pluralidad de lenguajes sea indice de la pluralidad de experiencias,
de la riqueza del mundo vital, y por ello, la filosofia 33 tiene como tarea su preservacion. La

experiencia humana es multiple, plural, y como tal tiene que ser considerada. (Mortalla, 2001

como se citd en Hurtado et al., 2020, p.33)

En el mismo orden de ideas, la teoria fenomenolégica hermenéutica de Paul Ricoeur “Permite al
sujeto construir su propia conciencia de la realidad, debido a la interaccidn e intercambio constante de
experiencias entre el sujeto y el mundo, lo cual le da la capacidad de emitir sus propias opiniones sobre

lo vivido” (Hurtado et al., 2020, p. 33).
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Profundizando en lo anterior, para Cabrita (2023) “La hermenéutica surge como una
herramienta en diferentes ambitos del conocimiento humano. Su enfoque radica en profundizar en la
comprension, interpretacion y didlogo” (p.1). La posibilidad de comprender e interpretar
adecuadamente las expresiones del otro, contribuye al proceso de esta investigacion en el sentido de
fortalecer el dialogo con los cuidadores e interpretar adecuadamente sus expresiones en el momento de
indagar sobre sus cambios emocionales y sociales por su rol del cuidado.

Segun la tradicion hermenéutica, la comprensidn del significado se lleva a cabo en tres fases:
inteleccién, explicacion y aplicacidn. Pues bien, éstas se cumplen cabalmente en cualquier experiencia
educativa, porque se aprende algo cuando se capta su significado y no cuando se recibe pasivamente
una informacién. Las cosas adquieren sentido cuando se hacen propias y el sujeto se pone en
condiciones de aplicarlas (Garcia, 2012, p. 106).

Para destacar la utilidad de la hermenéutica se pueden relacionar conclusiones como las del
siguiente autor:

Lépez (2013), los aportes que realiza la hermenéutica estan enfocados a proporcionar las bases

para interpretar las practicas simbdlicas, como un hecho cultural; la hermenéutica nos

proporciona una teoria pedagdgica porque explica una metodologia, que indica el
procedimiento para realizar una interpretacion profunda de las practicas culturales al indagar en
las realidades diferentes y singulares; la hermenéutica apunta al didlogo y al respeto de las
diferencias; finalmente la hermenéutica es clave a la hora de abordar los textos de los diferentes

autores y analizar los hechos histéricos. (p. 99)

5.2.2 Latransformacion, teoria del cambio segun Kurt Lewin.

Lewin considera el cambio de comportamientos como el resultado de un conjunto de fuerzas

dentro de un sistema mostro a través de una serie de experiencias en EEUU que un grupo puede

evolucionar e influenciar el cambio de comportamiento de sus miembros (Palazén, 2016, parr. 2).
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Los grupos estan en un estado de equilibrio (dindmica de grupos / Zona de confort) pero pueden
cambiar de comportamiento si se aumenta la presion para el cambio a la vez que se disminuyen los
frenos. La implicacion del individuo en el cambio del grupo le lleva a adoptar con mas facilidad los
nuevos comportamientos. Lewin defiende que con este proceso es posible impulsar el cambio y
posteriormente conseguir de nuevo momentos de estabilidad (Palazén, 2016, parr. 3).

Por otra parte, la teoria del campo vital de Lewin indica que hay que conocer las fuerzas
negativas y positivas para identificar las resistencias del cambio, teniendo en cuenta: las del individuo,
su status Quo, y las del grupo como influye unos con otros: El grupo influye en el cambio; un cambio que
se percibe sin haber sido explicado produce inquietud y rumores dentro del grupo; la informacién vy la
participacién del grupo al cambio hacen que al final se acepten las evoluciones (Palazén, 2016, parr. 7)

Con el analisis que hace Lewin, define dos conjuntos de factores que apoyan el cambio los
impulsores y los represores, si se determina la fuerza de cada uno de los factores se obtendra la
probabilidad de cambio y se podra conocer el nivel de éxito posible en ese cambio. Kurt Lewin, afirma
gue hay que tener en cuenta el comportamiento humano en relacion con la tension producida por la
percepcién que el individuo tiene de si mismo y del ambiente, del entorno en el que se situa, ese es su
espacio vital (Palazén, 2016, parr. 8).

De manera particular, esta teoria puede aportar al proceso de investigacion elementos de
reflexion respecto a los comportamientos de los cuidadores familiares para lograr identificar los cambios
positivos y negativos vy si se puede volver a un equilibrio y bienestar, a través del didlogo entre las
personas se busca generar un espacio de confianza para identificar las trasformaciones en el
relacionamiento afectivo y social producidos por su rol de cuidadores y cémo esto afecta su interaccién
y relaciones interpersonales. Por ultimo, esta teoria permite analizar y debatir la informacion

recolectada desde diversas perspectivas y elementos.
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5.2.3 LaTeoria de los cuidados por Kristen Swason.

El concepto “cuidado(s)” es una categoria construida social e histéricamente, a su vez compleja
y polisémica. Ante todo, es importante destacar que el cuidado es una condicién humana fundamental
(Heller, 2001), debido a que los seres humanos lo necesitan para sobrevivir y reproducirse como tales,
es decir que en el transcurso de la vida se requieren cuidados. Tal como sostienen Martin y Mufioz
(2015) “admitir que la dependencia y la vulnerabilidad son rasgos inherentes al vivir humano exige un
analisis mas amplio de las relaciones sociales y una revisidn de la concepcién asimétrica de la relacidn de
cuidado” (p. 214).

Kristen Swanson plantea en el afio 1991 la "Teoria de los Cuidados"”, “la autora concibe los
cuidados como una forma educativa de relacionarse con un ser apreciado hacia el que se siente un
compromiso y una responsabilidad personal. Propone cinco procesos bdsicos (Conocimientos, estar con,
hacer por, posibilitar y mantener las creencias)” (Rodriguez & Valenzuela, 2012, p. 318).

Considera necesario poseer tres elementos, primero el conocimiento que otorguen a las
personas la capacidad para dar cuidados, el segundo las preocupaciones y compromisos individuales
gue llevan a las acciones de los cuidados, el tercero a las condiciones del entorno que aumentan o
reducen la probabilidad de suministrar cuidados, el cuarto a las acciones de los cuidados dados y por
ultimo hace referencia a las consecuencias de los resultados intencionales y no intencionales de los
cuidados para el enfermo vy el cuidador (Rodriguez & Valenzuela, 2012).

Esta teoria deja ver la relevancia de la labor de los cuidadores y como hasta el dia de hoy se le
ha restado importancia, aun sabiendo que se requieren de cuidados en diferentes etapas de la viday de
manera permanente, es relevante continuar dignificando esta labor e identificando los factores que

aquejan a esta poblacién.



38

5.3 Marco Legal

Para establecer el alcance y la intervencion de la investigacidn, es necesario conocer las leyes y
normas que en Colombia se han establecido para las cuidadoras y cuidadores, no es posible desconocer
gue a nivel gubernamental se han venido generando una serie de normas, leyes y decretos que
favorecen esta labor y la regulan, a continuacidn se relacionan algunas de ellas que soportan la
importancia de la labor de las y los cuidadores y como deberian ser tenidos en cuenta en diversos
campos para mejorar su nivel econdmico y sus relaciones sociales y familiares.

Ley 2297 del 28 de junio del 2023

En primera instancia se relaciona esta ley, “Por medio de la cual se establecen medidas efectivas
y oportunas en beneficio de la autonomia de las personas con discapacidad y los cuidadores o asistentes
personales bajo un enfoque de derechos humanos, biopsicosocial, se incentiva su formacién, acceso al
empleo, emprendimiento, generacién de ingresos y atencion en salud y se dictan otras disposiciones
comun, entre las cuales se establecen vinculos de dependencia, solidaridad, reciprocidad e intimidad”
(Secretaria Juridica Distrital. Ley 2297 de 2023 Congreso de la Republica de Colombia, 2023, parr. 1).
Aungue se presenta con claridad la pretensidn de esta ley aun persiste la desinformacidn de los
derechos de los y las cuidadoras, sus posibilidades para mejorar a nivel social y econémico y sobre todo
como llevar a cabo cada uno de los procesos mencionados anteriormente.

Departamento Nacional de Planeacidon. Direccion de desarrollo social. El cuidado en Colombia

En segundo lugar se presenta la politica el cuidado en Colombia:

El cuidado comprendido como fendmeno social y econdmico es una dimensién central del

bienestar y del desarrollo humano que constituye el conjunto de acciones que toda sociedad

realiza para procurar la autonomia, desarrollo y bienestar cotidiano de las personas,

especialmente, de aquellas que se encuentran en situacién de dependencia funcional y

necesitan el apoyo o ayuda de otras personas para realizar actividades basicas de la vida diaria,
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como comer, vestirse, caminar, etc. Colombia, al igual que otros paises de la region, enfrenta la

conjuncién de transformaciones socioeconémicas, demograficas, epidemioldgicas, familiares y

culturales que ponen en tension los mecanismos tradicionales, fundamentados en los lazos

familiares, a través de los cuales se aseguraba la integracion social y el cuidado de las personas
con dependencia funcional. (Departamento Nacional de Planeacidn. Sistema Nacional del

cuidado, 2024, parr. 3)

Las intervenciones y medidas relacionadas con la provisidn de servicios de cuidado para las
poblaciones con mayores necesidades de cuidado en el pais, como lo son la primera infancia, la
poblacién con discapacidad y las personas adultas mayores se han dado a través de iniciativas
legislativas y de politica publica.

Principalmente, se priorizan por ley:

e La primera infancia contempla los nifios y las nifias entre cero (0) y seis (6) afios de vida (Ley
1804 de 2016).

e La persona adulta mayor que cuenta con 60 afios 0 mas, o es mayor de 55, cuando sus
condiciones de desgaste fisico, vital y psicoldgico asi lo determinen (Ley 1251 de 2008).

e La poblacién con discapacidad reldne personas con deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales, a largo plazo, que interactian con multiples barreras que limitan su participacién
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones.

Es evidente la claridad conceptual de lo que es un cuidador, su rol, las actividades que desarrolla
y su importancia en el cuidado de las tres principales poblaciones, no obstante persiste la informalidad
entre ellos y muchos no saben cdmo dar manejo al cuidado de su familiar dependiente en situacidn de
discapacidad, no son conscientes de los cambios que presentan en lo personal, social, emocional y

afectivo y menos como recibir un apoyo moral y econémico por parte de las diversas entidades
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estatales, asi que resulta ser pertinente poder indagar sobre las trasformaciones de los cuidadoras que
es uno de los objetivos de esta investigacion.

Acuerdo 893 de 2023 Concejo de Bogota D.C. 28 de marzo. Por el cual se institucionaliza
el sistema distrital de cuidado de Bogota D.C. Y se dictan otras disposiciones.

En otra instancia se encuentra el Decreto 1228 de 2022 que resuelve

“Por medio del cual se crea la Comision Intersectorial de la Politica Nacional de

Cuidado” establece en el articulo 1“(...) la coordinacién y articulacién intersectorial para la

implementacidn de la Politica Nacional de Cuidado” y en el articulo 4 , entre otras, las siguientes

funciones: “Definir los lineamientos técnicos y las estrategias para la implementacién de la

Politica Nacional de Cuidado” y “Fomentar el intercambio de experiencias y la implementacién

de mecanismos de cooperacidn entre entidades territoriales, nacionales e internacionales en

materias relacionadas con la Politica Nacional de Cuidado” (Secretaria Juridica Distrital. Acuerdo

893 de 2023 Concejo de Bogota D.C, 2023, parr. 19).

Se considera necesario hacer un seguimiento del propdsito, por parte de un ente regulador
estatal, de este acuerdo que resulta beneficiar en gran manera a los cuidadores si llegara a ejecutarse
como se plantea.

Por otra parte, este acuerdo redne varios de los articulos y normas que se han venido
reglamentando en los Ultimos afios para aportar al bienestar de los cuidadores adicionando, entre varios
elementos importantes, la institucionalizacidn de este rol y los servicios a los cuales deberian acceder,
en el siguiente a parte se relaciona el capitulo 1y los articulos 1 y 9 debido a su pertinencia con la
investigacidn que se esta presentando.

Capitulo 1. Articulo 1. Institucionalizacidn del Sistema Distrital De Cuidado.

Institucionalicese el Sistema Distrital de Cuidado de Bogota D.C. mediante el cual se articulen

politicas, programas, proyectos, servicios, regulaciones y acciones técnicas e institucionales
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existentes y/o nuevas, con el objeto de dar alcance a las demandas de cuidado de los hogares de

Bogotd de manera corresponsable entre el Estado, el Distrito Capital, el sector privado, la

sociedad civil, las comunidades, las organizaciones comunitarias y entre mujeres, hombres y

personas no binarias en sus diferencias y diversidad, para contribuir a la satisfaccién de las

necesidades de la poblacidn objetivo, garantizar los derechos de las personas cuidadoras desde

el reconocimiento, la redistribucion y reduccidn del trabajo de cuidado no remunerado, y

transformar progresivamente la division sexual del trabajo. (secretaria Juridica Distrital. Acuerdo

893 de 2023 Concejo de Bogota D.C, 2023, parr. 31).

Articulo 9. Servicios del Sistema Distrital De Cuidado. En el marco del Sistema Distrital de

Cuidado se ofrecerdn, entre otros, los siguientes servicios:

a)

b)

c)

Para las personas cuidadoras. Formacion para el fortalecimiento de capacidades
(educacidn bésica, media, complementaria, homologacién de saberes, técnica,
tecnoldgica y profesional), respiro para brindar condiciones de bienestar y contribuir al
cuidado de la salud fisica, mental y emocional (salud, cultura, recreacién y deporte, vida
libre de violencias) y generacién de ingresos entre otras, ruta de emprendimiento y
formalizacion, ruta empleo, programas que fortalezcan las capacidades de las mujeres
cuidadoras y estrategias que fomenten su empleabilidad y emprendimientos.

Para las personas que requieren cuidado o diferentes niveles de apoyo. Servicios de
cuidado y desarrollo de capacidades, a través de actividades ludicas, pedagodgicas,
recreativas, culturales y deportivas, entre otras, que promuevan el ejercicio pleno de sus
derechos, la autonomia y vida independiente.

Para familias de las personas cuidadoras. Servicios de transformacidn cultural que
contribuyan con la eliminacién de estereotipos sexistas y discriminatorios, asi como con

el reconocimiento y la redistribucion del trabajo de cuidado, a través de acciones



42

pedagodgicas de sensibilizacion, formacion y amplificacion. (secretaria Juridica Distrital.
Acuerdo 893 de 2023 Concejo de Bogota D.C, 2023, parr. 79).

Lo expuesto fortalece el objetivo de esta investigacion desde lo legal y sustenta la importancia
de este ejercicio, sin embargo es contradictorio observar como a pesar de contar con una normatividad
gue comprende y le da un alto nivel de importancia al rol de cuidador de personas en situacién de
discapacidad, donde establece unos derechos y brinda oportunidades que van desde la capacitacion, el
seguimiento, el desarrollo personal a través del deporte, la recreacion y la cultura, hasta el
emprendimiento; aln se encuentra un porcentaje de cuidadores que desconocen cémo actuar frente a
su vida personal, social, emocional y afectivo que no han podido equilibrar sus funciones y por esta
razon se estan deteriorando por la carga que implica estar al pendiente de su familiar y sin la posibilidad
de acceder a todo lo nombrado antes.

6 Metodologia de investigacion
6.1 Paradigma: Descriptivo Interpretativo

Después de la seleccidon del tipo de investigacion que en este caso es cualitativo, es necesario
establecer de manera oportuna el enfoque de investigacion, para Hernandez et al. (2017) “la
investigacidon descriptiva se define como un método de investigacion que observa y describe las
caracteristicas de un determinado grupo, situaciéon o fenomeno” (p. 97). El objetivo no es establecer
relaciones causa-efecto, sino ofrecer una descripcidon detallada de la situacidn. Con los estudios
descriptivos se busca especificar las propiedades, las caracteristicas y los perfiles de personas cuidadoras
participantes de la investigacion.

Es asi, como el paradigma de investigacion acorde es el descriptivo interpretativo debido a que
reune los elementos necesarios para cumplir con los objetivos de este ejercicio investigativo por su
cardcter interpretativo y descriptivo de las caracteristicas de las personas y de las situaciones que se

presentan a nivel social y afectivo, buscando la mayor claridad en la informacién recolectada.
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Segun Guevara et al. (2020) “El objetivo de la investigacion descriptiva consiste en llegar a
conocer las situaciones, costumbres y actitudes predominantes a través de la descripcién exacta de las
actividades, objetos, procesos y personas” (p. 171). La oportunidad de registrar de manera minuciosa los
testimonios, experiencias y sensaciones de los cuidadores aportaran de manera significativa en
establecer las transformaciones sociales y en sus relacionamientos afectivos desde la realidad de cada
una de ellas, y aunque hay procesos de interpretacion y clasificacion de la informacién, se podra obtener
con validez resultados sobre estos cuestionamientos.

También, es necesario contemplar como el contexto incide en las personas, en sus rutinas y en
las posibles formas de relacionarse, por eso es necesario poder relacionarlo con el proceso que viven los
cuidadores. En los estudios descriptivos, es muy significativo especificar el contexto el en que se
produce la situacion. Para Valle (2022) “Por ejemplo, debemos sefialar si estamos investigando en una
escuela publica o privada, y en qué distrito se encuentra, y qué grado estamos observando. Estos
detalles permiten comprender los hallazgos” (p. 15).

6.2 Enfoque: Fenomenolégico hermenéutico

Este enfoque orienta a describir e interpretar la experiencia de los sujetos, el reconocimiento de
su significado e importancia desde las ciencias sociales a través de la recoleccidon de esas experiencias.
Dentro de la investigacion cualitativa se sustenta en teorias como la de Miguel Martinez, Raquel Ayala, y
Van Manen. Desde la rigurosidad y coherencia que constituyen la dimensién ética brinda métodos que
permiten escribir y o reflexionar sobre las experiencias de la cotidianidad (Fuster, 2019).

La implementacién del enfoque fenomenoldgico hermenedtico posibilita el acercamiento a las
experiencias en el rol del cuidado familiar de los sujetos participantes de la investigacion, y permite
conocer los significados que atribuyen a los procesos de transformacion en sus relacionamientos

afectivos y sociales.
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6.3 Tipo de investigacion: Cualitativa

Considerando que la investigacion es un proceso que busca indagar, comprender, sistematizary
analizar una serie de fendmenos, situaciones, problematicas, entre otros, es necesario establecer el
enfoque adecuado para lograr un buen proceso. Herndndez (2010) define la investigacion: “como un
conjunto de procesos sistematicos, criticos y empiricos que se aplican al estudio de un fenémeno o
problema con el resultado (o el objetivo) de ampliar su conocimiento” (p.4).

Para Hernandez (2017) La investigacidn desde la ruta cualitativa se enfoca en comprender los
fendmenos, explorandolos desde la perspectiva de los participantes en su ambiente natural y en
relacidn con el contexto, este enfoque cualitativo se puede seleccionar cuando el propdsito es examinar
la forma en que ciertos individuos perciben y experimentan fenédmenos que los rodean, profundizando
en sus puntos de vista, interpretaciones y significados (p. 390). La investigacién cualitativa para este
ejercicio brinda la posibilidad de poder indagar las transformaciones afectivas y sociales que
experimentan las personas cuidadoras permanentes de sus familiares en su ambiente natural y asi
identificar los retos que puedan afrontar, a través de la interpretacion y la descripcién del
relacionamiento afectivo y lo emocional a los que se enfrentan, que provienen de sus expresiones y
testimonios.

Adicionalmente desde otra perspectiva, la investigacion cualitativa responde a un paradigma
gue entiende la realidad como una construccién social, Moreira (2002) seiala que “El interés central de
esa investigacion estd en una interpretacién de los significados atribuidos por los sujetos a sus acciones
en una realidad socialmente construida” (p. 3), estos significados son de vital importancia para
comprender las posibles trasformaciones afectivas y sociales que puedan presentar las cuidadoras y

evitar caer en suposiciones.
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6.4 Estrategia metodoldgica: Estudio de casos

El estudio de caso es una metodologia de investigacidn cualitativa que analiza profundamente
un fenémeno, un individuo, grupo o situacidn dentro de las experiencias reales, es ideal para
comprender fendmenos complejos y Unicos, permitiendo una interpretacién detallada de las dindmicas,
significados y perspectivas involucradas.

Para Yin (2018) se define el estudio de caso como una estrategia de investigacion empirica que
analiza un fendmeno actual en su entorno real, especialmente en situaciones donde las diferencias
entre el fendmeno y su contexto no son claramente identificables. Esta metodologia es util para temas
donde las variables no pueden ser controladas, como en el caso de transformaciones sociales y afectivas
en cuidadores.

En la presente investigacidon permite analizar las experiencias en su contexto real entre
interacciones y dindmicas, ademas, facilita comprender transformaciones complejas y Unicas, como la
vinculacidn afectiva y social de los cuidadores, integrando herramientas como la entrevista. Adema3s, al
conectar al individuo con su entorno, se generan hallazgos que no solo explican las vivencias de los
cuidadores, sino que también pueden orientar lineamientos e intervenciones practicas para apoyarlos.
6.5 Poblacién

La poblacién universo-definida para la investigacion son las familias residentes del Municipio de
Bello, Antioquia, las cuales entre sus integrantes se encuentra una o dos personas en situacion de
discapacidad fisica y un cuidador permanente que desempefie su rol desde el cuidado familiar y no
profesional o informal.

6.6 Muestra

Partiendo de lo anterior, la muestra poblacional de este ejercicio de investigacion es no

probabilistica correspondiente a seis (6) cuidadores del municipio de Bello residentes de los barrios:

Altos de Niquia, Niquia Bifamiliares y Cabafias, que estan a cargo de familiares con diferentes
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diagnésticos de discapacidad fisica y que no hacen parte de ninguna institucion, ni reciben
remuneracién econémica, como indica Sandelowski (2000), se puede escoger abordar el tema en un
grupo tipico o, por el contrario, en uno que representa una situacion poco usual.

Cabe aclarar que la muestra esta dada desde dos perspectivas, una de ellas es el muestreo no
probabilistico que es una técnica en la cual el investigador selecciona muestras basadas en un juicio
subjetivo en lugar de hacer la seleccidn al azar, se utiliza donde no es posible extraer un muestreo de
manera aleatoria debido a consideraciones de tiempo, o una poblacién muy amplia, cominmente se
lleva a cabo mediante métodos de observacion y se utiliza ampliamente en la investigacion cualitativa,
en este caso el muestreo sera por accesibilidad debido a que la muestra seleccionada de la poblacion
presenta disponibilidad para realizar la investigacion.

6.7 Criterios de seleccion de la muestra

Se contemplan las siguientes caracteristicas: seis (6) personas de género mixto, subdivididas
entre cuatro (4) mujeres y dos (2) hombres cuidadores familiares de personas en situacion de
discapacidad fisica, con edades entre 47 y 64 afos, con mas de tres (3) afios en el ejercicio del rol del
cuidado, pertenecientes al estrato socioecondmico 2 y 4, residentes de la ciudad de Bello hace mas de
10 afos. La seleccién de la muestra se definié dado que se encontrd un grupo de personas cuya
actividad diaria de cuidado a padres, hijos, hermano y sobrino permite identificar sus experienciasy a
partir de ellas disefiar un lineamiento de accién para la intervencion.

6.8 Técnicas e Instrumentos de recoleccién de datos

Las técnicas son los procedimientos o métodos que se usan para recoger la informacion de las
fuentes o de la muestra y son muy importantes debido a que su seleccién debe ser acorde a los
objetivos que pretende la investigacion. La técnica que se seleccione “tiene directa relacién con el
problema, los objetivos y el paradigma que sustenta toda la investigacion” (Abero, 2015, p. 147), enla

investigacidn cualitativa, las técnicas mas frecuentemente empleadas son la entrevista, la observacién,
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el grupo focal, la encuesta y el analisis documental (Abero, 2015; Vasilachis, 2006; Diaz et al., 2016). De

manera particular se tendran en cuenta la entrevista semi estructurada, el grupo focal y la observacién a

través de un diario de campo.

6.8.1

Entrevista semiestructurada

En primer lugar, para este ejercicio de investigacion se contempla la entrevista, esta técnica

permite preguntar a las personas sobre los aspectos que son de interés para la investigacion: “Se trata

de extraer informacidn sobre opiniones, creencias, concepciones, estados subjetivos del informante”

(Abero, 2015, p. 149).

a)

b)

c)

Para Hamui (2016) en la entrevista se pueden identificar tres tipos:

Estructurada: Para este tipo, el investigador emplea un cuestionario que repite idéntico en todas
las entrevistas.

Semi estructurada: Es mas flexible, por lo que permite al investigador repreguntar para aclarar
las ideas; para realizarla, emplea una guia con una relacién de preguntas.

Abierta o profundidad: En este tipo de entrevista, el investigador plantea un temay la entrevista
discurre mas bien como una conversacion.

Desde la visidn de Valle, (2022):

Las entrevistas requieren por parte de la persona que lleva a cabo la investigacién una
preparacion, pues las preguntas deben ser disefiadas cuidadosamente para, por un lado, recoger
la informacidn necesaria y, por otro, para no inducir a la persona entrevistada hacia
determinadas respuestas y para no ponerla en una situacion incbmoda. Ademas, siempre debe
haber un grupo de preguntas iniciales que proporcionen datos sobre nuestra o nuestro
entrevistado, y nos permitan establecer una conexién. Es importante realizar una validacién o
piloto de las preguntas para tener la garantia de que son claras, tienen un solo sentido y son

suficientes para recoger la informacion que necesitamos. (p. 36)



48

Con las recomendaciones anteriores se construyé un adecuado instrumento que permite
recolectar la informacién pertinente: el cuestionario.

El cual permitird conocer desde la narrativa personal de los cuidadores hechos o
acontecimientos importantes referentes a su rol, facilitando la identificacidn de las experiencias y de los
aspectos mas significativos que propendieron para que el cuidador asumiera su rol, acercando a su
historia de vida y comprendiendo por qué tomar la decisidén de proporcionar cuidado permanente a su
familiar como decision de vida.

Este instrumento determina un momento vital para la recoleccion de informacion permite que
las personas se sientan en confianza y poco a poco y de manera natural expresen sus respuestas frente a
las preguntas o tema de conversacién, donde sus expresiones resulten ser de la manera mas sincera
posible.

Proceso de andlisis

Para la realizacidn de las entrevistas del trabajo de grado, se organizé el proceso de acuerdo con
la ubicacién geografica y las personas disponibles para participar. De esta manera, se distribuyeron las
entrevistas de forma equitativa, realizando tres entrevistas cada investigadora. Las entrevistas se
llevaron a cabo de manera individual y presencial, lo que permitié generar un ambiente de confianza
con las personas participantes.

Gracias a esto, en cinco de las seis entrevistas se obtuvo informacién mas profunda de la
esperada, debido a que los entrevistados compartieron experiencias y momentos significativos que
resultaron fundamentales para el desarrollo de la investigacién. Cada investigadora se encargé de
transcribir las entrevistas que realizd, respetando tanto su disponibilidad de tiempo como la de las
personas entrevistadas.

Una vez transcritas las entrevistas, la informacion fue sistematizada en una matriz de analisis

categorial, elaborada con base en las categorias principales definidas por el marco conceptual de la
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investigacion. A partir de estas categorias emergieron subcategorias que permitieron un analisis mas
detallado y profundo de la informacion construida. Luego, se procedié a clasificar los relatos de acuerdo
con los ejes tematicos establecidos y se realizé un analisis detallado de cada testimonio, a partir del cual
emergieron los principales hallazgos de la investigacion.

Estos hallazgos fueron analizados en relacién con la postura de las investigadoras como
profesionales en formacidn, considerando ademas los aportes conceptuales de los autores revisados
desde el inicio del proceso. Finalmente, se consolidd la matriz de categorias, en la cual se destacaron los
elementos mas relevantes para dar continuidad al proceso investigativo y orientar la presentacién de los
resultados, los cuales se estructuraron en capitulos que incluian las categorias principales de la
investigacion, con el propdsito de dar respuesta a los objetivos planteados en el estudio.

6.9 Consideraciones éticas

Republica de Colombia Ministerio de Salud Resolucion N2 008430 DE 1993 (4 de octubre DE
1993) De los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos

Articulo 5. “En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudio, debera
prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccidn de sus derechos y su bienestar”
(Ministerio de salud, RESOLUCION N2 008430 DE 1993, parr. 9)

Articulo 6. La investigacion que se realice en seres humanos se debera desarrollar conforme al
siguiente criterio: Contara con el Consentimiento Informado y por escrito del sujeto de investigacién o
su representante legal con las excepciones dispuestas en la presente resolucién (Ministerio de salud,
RESOLUCION N2 008430 DE 1993, parr. 10).

Cédigo de Etica de Los Trabajadores Sociales en Colombia Acuerdo No. 013 del 26 de junio de 2015.

Articulo 10. Principios. Los principios que fundamentan el ejercicio profesional de los
trabajadores sociales son los expresados en la Constitucion Politica de Colombia y la Declaracién

Universal de los Derechos Humanos, teniendo como base el reconocimiento de la dignidad intrinseca y
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de los derechos iguales e inalienables de todos los seres humanos dentro de la libertad, la justicia, la paz
y el cuidado del medio ambiente. Estos principios deben ser acogidos y asimilados por los trabajadores
sociales (Consejo Nacional de Trabajo Social, 2015, p. 23).

Los mencionados anteriormente hacen referencia a:

Dignidad: Se refiere al valor inherente y Unico que merece todo ser humano. Corresponde a los
trabajadores sociales el respeto de este principio en las relaciones con los sujetos (Consejo Nacional de
Trabajo Social, 2015, p. 23).

Igualdad: Hace referencia a los mismos derechos y oportunidades para todas las personas, sin
discriminacidn por razones de sexo, raza, origen, lengua, religidn, opinidn publica o filosdfica. Por tanto,
los trabajadores sociales orientaran su intervencion hacia el acceso y goce efectivo de derechos y la
reduccion de desigualdades, buscando garantizar la supresion de todas las formas sociales, econémicas,
culturales y politicas de exclusion e inequidad (Consejo Nacional de Trabajo Social, 2015, p. 23).

Respeto: Consideracién debida a los otros por su condicién de seres humanos. En el ejercicio
profesional los trabajadores sociales deben actuar reconociendo los derechos de los sujetos, sus
opiniones, las diferencias culturales y las diversas miradas de la realidad social (Consejo Nacional de
Trabajo Social, 2015, p. 24).

Confidencialidad. Otorgar a la informacidn obtenida el caracter de secreto profesional,
respetando la privacidad de los sujetos (Consejo Nacional de Trabajo Social, 2015, p. 24).

6.10 Lineay sublinea de investigacion
6.10.1 Sublinea de investigacion familia, infancia y adolescencia

La presente monografia se inscribe a la sublinea de investigacién familia, infancia y adolescencia
dado que, como menciona UNIMINUTO (2018):

el programa de Trabajo Social de UNIMINUTO Bello hace una lectura sobre la familia, la infancia

y la adolescencia teniendo en cuenta, por un lado, las dindmicas internas que surgen de las
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interacciones entre los integrantes de la familia en su escenario privado, donde se cumple el
papel fundamental del desarrollo de la personalidad de sus miembros, y en la transmisién de
afecto y confianza. Y por otro lado se observan las dindmicas externas que se conciben como
es0s sucesos 0 acontecimientos que emergen desde el dmbito de lo publico, es decir, desde lo
politico, econémico y sociocultural. De ahi que la familia desempefia una funcién social, donde
se aprende y se transmite la cultura, las creencias y se reproducen formas de pensamientos y de
relacién con su entorno circundante. (p.40)

Linea de Desarrollo humano y comunicacion:

La sublinea de investigacion familia, infancia y adolescencia se articula con la linea de

investigacion de desarrollo humano y comunicacién debido a que de acuerdo con la Corte Constitucional

de Colombia (2009) como ce cité en UNIMINUTO (2018):

programa de Trabajo Social de la universidad UNIMINUTO y su

la familia constituye un espacio para la unién y la convivencia de las personas que comparten un
proyecto de vida en comun, entre las cuales se establecen vinculos de dependencia, solidaridad,
reciprocidad e intimidad. Por ende, la familia constituye el principal contexto de desarrollo
humano por ser el dmbito en el cual se establecen los primeros procesos de socializacion y
desarrollo de los nifios, ademas de convertirse en un escenario de relaciones y vinculos para los
mas jévenes, asi como para los adultos que en ella conviven. Es precisamente desde este
enfoque que la Sublinea aporta a la linea de investigacion en Desarrollo humano y
comunicacion, en tanto puede ocuparse de los procesos de comunicacidn que se dan en el
interior de las familias, y cdmo ese proceso se torna fundamental en la construccién de
relaciones familiares mds equitativas y respetuosas que, de cierta manera, repercuten en lo
social. (p.41)

Desde lo anterior y ligado a la sub linea de investigacidon Familia, Infancia y Adolescencia, del

inea de desarrollo humano y
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comunicacion se considera pertinente para llevar a cabo el ejercicio de esta investigacién, debido a su
caracter descriptivo en los procesos de indagacidn y recoleccion de la informacion, comprender e
interpretar sus contextos familiares y de la oportunidad de interpretar y describir las situaciones de los

cuidadores participantes sin alterar sus procesos.

7 Resultados

El momento presente integra informacién suministrada por los seis (6) cuidadores familiares
entrevistados, participantes de la investigacion, los cuales proporcionaron datos que posibilitaron la
caracterizacion sociodemografica de cada uno, identificando aspectos que contribuyeron al andlisis del
objeto de estudio abordado.

Se entrevistd a cuatro mujeres y dos hombres que ejercen el cuidado familiar permanente entre
los rangos de tiempo de hace 3 afos y un aproximado de 19 afios en adelante, con edades entre 47 y 64
anos. Los entrevistados son residentes de los siguientes barrios del Municipio de Bello, Antioquia: Altos
de Niquia, Niquia Bifamiliares y Cabafias, de estrato socioeconémico 2 y 4. La ocupacién varia entre ser
amay amo de casa, jubilada, psicéloga e ingeniero electrénico. El nivel de escolaridad varia entre
primaria, basica secundaria, bachiller y profesional. El tipo de vivienda es propia o arrendada. Los
principales ingresos oscilan entre arriendos, pensiones, y trabajos desde el hogar en el ejercicio de sus
profesiones. El estado civil varia entre: soltera, soltero, separado, en relacion de noviazgo y casada.

Las composiciones familiares varian entre: madre, hija, nieta; esposo, padre, hermano, hermana
(discapacidad mental) e hijos; padre e hijo; hermanas y sobrino; y madre e hija.

El parentesco con el familiar cuidado es hija, hijo, padre, hermana y sobrino. Los familiares son
un joven de 26 afos, un adulto de 53 afios y 5 personas mayores. Las discapacidades de los familiares
gue requieren cuidado permanente son: EPOC oxigeno dependiente, movilidad reducida, en los cuales

tres personas requieren silla de ruedas y muletas, una persona por motivo de amputacién de una
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pierna, otra persona por paralisis cerebral infantil congénita (PCl), y otra persona por operacion de una
pierna al momento. Los familiares también son pacientes de falla cardiaca, de medicina interna por
osteoporosis, osteoartrosis y también por desgaste muscular, principios de Alzheimer y problema
cardiaco. A partir de la identificacion de las enfermedades, se determiné que el nivel de discapacidad de
los familiares que reciben la asistencia es moderado en la mitad de los casos mientras que en la otra

mitad es completo.

8 Discusion
Capitulo I. Transformaciones afectivas y la incidencia emocional en el ejercicio del rol del
cuidador.

El rol de cuidador permanente implica una alta demanda emocional, lo cual transforma
inevitablemente los lazos afectivos y reconfigura las dindmicas del entorno familiar. Asumir este rol no
solo conlleva responsabilidades fisicas y practicas, sino también una profunda implicacién emocional
gue atraviesa a quienes lo ejercen. Durante las entrevistas realizadas a cuidadores permanentes de
familiares en situacidn de discapacidad fisica, se evidencio que las relaciones afectivas se ven afectadas
de formas muy diversas; mientras algunos participantes manifestaban una relacién estable con sus
parejas, identificando en ellas un soporte emocional importante, otros sefalaban grandes dificultades
para sostener vinculos afectivos cercanos.

Uno de los factores mas reiterativos en estos testimonios fue el tiempo. La falta de
disponibilidad para compartir con una pareja o con amistades genera sentimientos de aislamiento y
soledad, los cuales se ven intensificados por la carga emocional que implica cuidar de otro ser humano
de manera constante. En este contexto, el cuidador no solo sostiene a la persona cuidada, sino que
también debe lidiar con sus propias emociones, a menudo sin red de apoyo ni tiempo para el

autocuidado.
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A pesar de ello, existe un punto en comun entre los entrevistados; si bien el rol de cuidadores
permanentes implica grandes responsabilidades, este no niega por completo la posibilidad de mantener
relaciones afectivas o sociales. Todos coinciden, sin embargo, en que el principal reto para hacerlo es el
manejo del tiempo. Incluso para disfrutar de una salida con amigos o tomar un breve descanso personal,
es necesario planificar con antelacidn, optimizar tareasy reorganizar la rutina diaria para generar un
pequeio margen de desconexidn, aunque sea momentaneo.

El impacto de estas transformaciones también se observa en la relacién con la persona cuidada.
En algunos casos, el vinculo afectivo se fortalece, creando un relacionamiento reciproco basado en la
empatia, la compafiia y la cotidianidad compartida. Sin embargo, también se vuelve evidente que esta
cercania prolongada puede generar dinamicas de dependencia mutua: el familiar depende del cuidador
para sus necesidades basicas, mientras que el cuidador comienza a estructurar su vida completamente
en torno al cuidado, cerrdndose progresivamente a otras posibilidades vinculares. En estos casos, ya no
se trata Unicamente del tiempo o de los factores externos, sino de una entrega emocional que lleva al
cuidador a comprometerse de tal modo con su rol, quedando atrapado en una relacién donde él mismo
también se vuelve dependiente.

Mantener una relacién de pareja, en este contexto, se vuelve complejo no solo por el desgaste
fisico y emocional del cuidado, sino porque las personas externas, incluidas las parejas, muchas veces no
comprenden la profundidad del compromiso que el cuidado exige. Este desconocimiento genera
distancia, incomprension y, en algunos casos, rupturas. Aun asi, los cuidadores siguen buscando formas
de mantener vinculos afectivos, aunque esto requiera un esfuerzo adicional constante para sostener ese
delicado equilibrio entre el rol que desempefian y su vida emocional.

Las transformaciones afectivas que experimentan los cuidadores permanentes de familiares con
discapacidad fisica son profundas y multifacéticas. Asumir este rol implica una reconfiguracion de los

vinculos emocionales, tanto con la persona cuidada como con el entorno social y personal del cuidador.
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La constante dedicaciéon y responsabilidad pueden fortalecer ciertos lazos, pero también generar
tensiones y desafios en las relaciones existentes.

Ahora bien, se hace referencia al relacionamiento afectivo, el cual constituye un area
fundamental para los seres humanos, y en el contexto del cuidado adquiere particular relevancia, dado
gue la vinculacidon emocional es permeada por las exigencias cotidianas. Al indagar esta categoria se
comprende la configuracién, transformacién y resignificacion los lazos afectivos en situaciones en que el
contexto familiar y social requiere de alta demanda emocional. Algunos cuidadores presentan
estabilidad en la relacion afectiva con sus parejas sentimentales, significando un soporte emocional, por
otra parte, otros experimentan sentimientos de soledad. Asimismo, emergié como hallazgo relevante la
presencia de un relacionamiento afectivo reciproco entre el cuidador y la persona cuidada, el cual, si
bien puede fortalecer el vinculo, también genera formas de dependencia afectiva que complejizan la
dindmica del cuidado. Esta categoria, por tanto, se revela las multiples capas que atraviesan la
experiencia del cuidado familiar.

Un punto en comun entre los entrevistados es que, si bien el rol de cuidadores permanentes
implica grandes responsabilidades, este no niega por completo la posibilidad de tener una relaciéon
afectiva o compartir con amigos. Sin embargo, todos coinciden en que el principal reto para lograrlo es
el factor tiempo.

Los participantes expresan que mantener una relacion de pareja puede ser complejo, no solo
por la carga emocional y fisica del cuidado, sino también porque las personas externas, incluyendo las
parejas, muchas veces no comprenden el nivel de compromiso que esto implica. Un caso representativo
es el de la entrevistada 1, quien comparte cdmo su pareja no solo percibe de manera negativa su rol de
cuidado, sino que también genera tensiones en la relacion:

Chalo, que es mi pareja... me llama la atencidon y me dice que es que mi mama solamente me

guiere manipular o que mi mama porque me quiere todo el tiempo en la casa. Aunque le diga a
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mi hija que me ayude, entonces me genera ciertos conflictos con él. Trato de darle siempre el

mejor manejo, pero claro, digo yo, de que influye, influye... ya es como cada persona le puede

dar el manejo, pero si, yo creo que si. Influye mas que todo en el factor tiempo. (Entrevistada 1,

marzo, comunicacion persona 17 de 2025)

Este relato muestra cdmo, a pesar del deseo de tener una vida afectiva activa, el tiempo y las
tensiones asociadas al rol de cuidado constituyen un desafio constante para sostener relaciones
personales estables. Con esto presente, se trae a colacidn lo siguiente

Al interior de las relaciones conyugales el tiempo dedicado toma un papel significativo, en las
calidad de las interacciones, sin embargo, debido al factores como el estrés, el cansancio fisico o mental,
o por la sobrecarga del cuidado, se disminuye el compartir tiempo en pareja, lo que puede afectar la
relacién, torndndose importante generar espacios que fortalezcan la comunicacion, la unién del
matrimonio, la resolucidn de conflictos y que posibiliten un afianzamiento de la relacién afectiva
(Garriga, 2014 como se citd en Villavicencio, 2020).

En contraste con la situacién de la entrevistada 1, el caso de la entrevistada 5 refleja una
dinamica diferente en cuanto al apoyo recibido por parte de su pareja. Ella expresa que su esposo
comprende la responsabilidad que implica el cuidado de su padre, ya que él también vivid la experiencia
de haber cuidado a sus propios padres y los ha perdido. Esta experiencia previa le permite entender el
lugar prioritario que ocupa el padre de su esposa en su vida.

Esto se evidencia cuando la entrevistada comparte las palabras de su esposo:

Pero él entiende porque él también tuvo su papd y su mama y él me dijo: ‘Primero es su papa

que yo’, pero hay veces que me dice ‘No, es que por qué tiene que ser su papa primero’ y donde

estoy yo... y le digo ‘No, ¢qué vamos a hacer?, le hago falta, pero él hay veces que lo entiende.

(Entrevistada 5, comunicacion persona marzo 14 de 2025)
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Aunque este relato muestra una actitud de mayor comprension por parte de la pareja, también
evidencia que la entrevistada enfrenta dificultades similares: debe postergar o descuidar momentos de
pareja para atender a su padre. En esta misma linea, se identifica que para los cuidadores hay
repercusiones que se ubican en sus relaciones afectivas causando un componente agregado a las
implicaciones propias del cuidado, como es abordado por Aliansalud EPS (2017) la ausencia de
compromiso de alguna de las partes del entorno del dependiente, asi como los criterios en el cuidado de
este, presentan disminucién de la disponibilidad del cuidador para dedicar espacios a la pareja, la familia
y las amistades, lo que conlleva al descuido de las relaciones afectivas, conflictos matrimoniales o
ausencia de companero afectivo.

Por tanto, si bien hay una diferencia en el nivel de comprension entre ambas entrevistadas, el
reto del tiempo como barrera para las relaciones afectivas se mantiene como un punto comun. Este
desafio de mantener relaciones afectivas o espacios de esparcimiento también se extiende a los demas
entrevistados. Todos coinciden en que, para poder disfrutar de una salida con amigos o algin momento
de descanso personal, deben realizar una planificacién cuidadosa, optimizar su tiempo y ejecutar sus
tareas de manera mas rapida y eficiente. Solo asi logran generar un pequefio margen que les permita
desconectarse del rol de cuidado, aunque sea por unas horas.

A pesar de este esfuerzo, existen diferencias importantes en la experiencia de cada cuidador.
Algunos cuentan con redes de apoyo que les permiten delegar temporalmente el cuidado. Sin embargo,
en el caso del entrevistado 5, la situacidn se torna mas compleja, ya que él debe dejar solo a su hijo para
poder tener esos espacios personales. El mismo lo relata de la siguiente manera:

Me resulta alguna salida con alguna amiga y entonces hablo con él y le digo ‘mafiana no voy a

estar durante tantas horas, me voy a perder de 6 de la tarde a9 0 10 de la noche’ y él es

consciente de eso y él se queda solo y ya, pero no, es muy esporddico, de pronto una vez al mes
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o cero veces al mes, pero claro, si lo he hecho porque yo también necesito mi espacio.

(Entrevistado 5, comunicacidn persona, marzo 14 de 2025)

Este testimonio refleja no solo la necesidad de esos espacios de cuidado propio, sino también el
sentimiento de incomodidad y preocupacién que implica dejarlos solos, aun cuando haya cierta
autonomia por parte de la persona cuidada. El entrevistado manifiesta que, aunque ha logrado hacerlo
ocasionalmente, la situacion es tan demandante que muchas veces prefiere no salir, lo cual se relaciona
directamente con lo que plantea el siguiente autor:

Para Salazar et al. (2019) el ambito social, psicolégico y fisico también conlleva cambios en el
impacto directo en las relaciones afectivas y con consecuencias en el funcionamiento familiar, el cual se
mide en la capacidad en la resolucion y abordaje a las crisis que se presentan al interior de esta y las
formas en que expresa el afecto. Ademas, se puede reconocer el sentimiento de culpa y disminucién del
autocuidado del cuidador.

Los relatos de los entrevistados evidencian que, aunque el rol de cuidado no impide
completamente tener relaciones afectivas o vida social, si las condiciona profundamente. El factor
tiempo se posiciona como la principal barrera para acceder a espacios personales o de esparcimiento, lo
gue obliga a quienes cuidan a organizar meticulosamente sus rutinas para poder disponer, en ocasiones,
de unas pocas horas libres.

Si bien algunos cuentan con parejas comprensivas o redes de apoyo que facilitan en parte esta
gestion, otros deben tomar decisiones dificiles, como dejar solos a sus familiares, generando
sentimientos de culpa, preocupacién o incluso renuncia a esos espacios. En todos los casos se refleja una
tensidn constante entre el compromiso con el otro y el cuidado de si, lo cual pone en evidencia la carga
emocional y social que implica este rol, muchas veces invisibilizado en lo cotidiano.

Ser cuidador no solo implica afrontar retos logisticos, fisicos y de tiempo, sino que también

genera una dependencia afectiva que puede ser tanto emocional como psicoldgica, y en muchos casos
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se convierte en un desafio adicional. En los testimonios de los entrevistados, se destaca cémo la persona
que recibe el cuidado, muchas veces, desarrolla una dependencia emocional hacia quien lo cuida, lo que
puede generar dificultades para el cuidador, no solo en términos de bienestar emocional, sino también
en su economia y en su capacidad para mantener espacios personales.

Un ejemplo claro de esta dindmica se presenta en la entrevistada 1, quien describe cémo la
relacidn con su madre, que se encuentra en situacion de discapacidad, se ve marcada por una
dependencia emocional constante. Aunque la entrevistada hace esfuerzos por mantener ciertos
espacios de tiempo libre, estos se ven limitados por la necesidad constante de sumadre de estar cerca
de ella. Esto no solo afecta su bienestar emocional, sino también su economia, ya que debe buscar
apoyo externo para poder contar con tiempo para si misma, lo que implica gastos adicionales. La
entrevistada relata como, al intentar tener tiempo para ella, debe planificar cuidadosamente cualquier
salida y gestionar la ansiedad de su madre, como si estuviera dejando a un niflo pequeio con un
familiar. Ella lo expresa de la siguiente manera:

Entonces cuando yo debo de asistir o quiero asistir a alguna reunion, yo... jajaja, practicamente

me toca como me tocaba con mi hija cuando estaba chiquita y la iba a dejar con algin familiar o

al cuidado de otra persona para yo poder salir. Jajaja. Prepararla psicoldgicamente, decirle que

me iba a demorar un poco o que iba a estar en otra actividad... eso mismo me toca hacerlo con

mi madre. (Entrevistada 1, comunicacién persona marzo 17 de 2025)

Este relato evidencia como la dependencia afectiva de la madre hacia su hija no solo genera un
reto emocional, sino también una constante preocupacién por parte de la cuidadora, que no logra
sentirse completamente tranquila ni en sus momentos de descanso. La comparacién que hace la
entrevistada con el cuidado de un nifio pequeno resalta la intensidad de la carga emocional, que se

convierte en un ciclo de atencidn continua. Aunque la entrevistada se esfuerza por mantener su
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autonomia y tener espacios personales, la dependencia emocional de su madre se convierte en un
impedimento para poder disfrutar de su tiempo libre con la tranquilidad que le gustaria.

Dicho de otra manera, la sobrecarga del cuidado denota cambios que pueden presentarse en el
funcionamiento familiar y que radican dificultades en las relaciones familiares como: el conflicto entre
conyuges, la desatencion o separacion en el hogar, las rupturas familiares y el aplazamiento de planes
en conjunto (Bello et al., 2022; libre et al., 2020; Castro, 2019 como se cité en Vazquez, 2024).

En el relato de la entrevistada 3, se observa una situacion similar a la de la entrevistada 1, pero
con un matiz diferente. Mientras que la entrevistada 1 expresa una dependencia afectiva que se
convierte en una carga constante, la entrevistada 3 parece buscar una independencia progresiva de la
persona a quien cuida. Ella manifiesta su deseo de que la persona bajo su cuidado no dependa tanto de
Su presencia para realizar tareas cotidianas, sino que sea capaz de tomar la iniciativa y llevar a cabo sus
actividades de forma auténoma. Su comentario refleja cémo la falta de esta independencia afecta no
solo la dindmica de cuidado, sino también su capacidad para disfrutar de sus momentos personales:

A mi me gustaria... me gustaria crear un patréon de mds independencia en el cuidado, en él, la

persona que yo cuido, o sea, que no dependa tanto de mi, sino que sea mas independiente de lo

gue yo le diga, esto, haga aquello, sino que ellos tomen la iniciativa propia de hacer lo que ya
saben que deben hacer sin que yo esté presente. (Entrevistada 3, comunicacion persona, marzo

10 de 2025)

De este relato podemos inferir que la entrevistada 3 no rechaza completamente la idea de tener
espacios de ocio o tiempo libre, sino que lo que realmente busca es una mayor autonomia por parte de
la persona que cuida. Este deseo de independencia no solo aliviaria la carga emocional y la
responsabilidad constante, sino que también le brindaria mayor tranquilidad al momento de sacar

tiempo para si misma o llevar a cabo otras actividades. La independencia de la persona cuidada se
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convertiria, entonces, en una forma de liberacién para la cuidadora, permitiéndole un equilibrio mas
saludable entre sus roles y sus necesidades personales.

En suma, la dependencia afectiva unilateral repercute directamente en el cuidador, por esta
razon, Bertran (2020) afirma que “la codependencia en el familiar cuidador conlleva al empeoramiento
en la calidad de vida tanto del cuidador como del enfermo crénico, viéndose afectados tanto el entorno
social, psicolégico como bioldgico, por lo que la situacidon requiere una intervencion integral
biopsicosocial” (p.2).

En los relatos de los primeros entrevistados, la dependencia emocional se manifiesta
principalmente desde la persona que recibe el cuidado hacia el cuidador. Sin embargo, en los
testimonios de los ultimos cuatro entrevistados, se observa una dindmica distinta: la dependencia
afectiva se vuelve reciproca, ya que no solo la persona que recibe el cuidado necesita al cuidador, sino
gue también este ultimo manifiesta una necesidad emocional hacia la persona que cuida.

Un claro ejemplo de esta dependencia mutua se presenta en el testimonio del entrevistado 6,
quien expresa cémo su relacion con la persona cuidada se basa en una necesidad mutua de apoyo y
confianza. El lo describe de la siguiente manera:

La amistad ha sido muy buena, muy bonita y de mucha confianza, y, por ende, como ambos nos

necesitamos, entonces con mayor razon. (Entrevistado 6, comunicacién persona, marzo 15 de

2025)

Este relato refleja cémo el vinculo afectivo no es unidireccional, sino que ambas partes
dependen emocionalmente la una de la otra. Este patrdn se repite en los otros tres entrevistados,
guienes también mencionan que, aunque tienen que asumir el rol de cuidadores, ellos mismos
necesitan de la persona a quien cuidan para encontrar sentido, apoyo o compafiia en sus vidas. Esta

interdependencia subraya una faceta de la relacién de cuidado que va mds alla de una dindmica de
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sacrificio unidireccional, mostrando cémo el cuidado mutuo se convierte en un intercambio afectivo que
fortalece la relacién entre ambos.

Un ejemplo claro de este sentimiento de dependencia reciproca se presenta en el testimonio de
la entrevistada 5, quien comparte entre lagrimas cdmo, a pesar de que el cuidado de su padre se siente
a veces como una carga, el compromiso emocional que tiene hacia él le da fuerzas para seguir adelante.
Ella dice:

A veces si lo he sentido como una carga, pero yo me pongo a pensar, cuando yo fui nifia él se

sacrificd por mi, entonces ¢por qué no puedo sacrificar yo ahora por éI? Y eso es lo que me da a

mi esas fuerzas de salir adelante. Hay hijos que tienen los ancianitos en asilos, pero eso es lo que

me da a mi fuerza, porque pienso, yo fui nifia y ellos se sacrificaron por mi y eso me levanta el

animo. (Entrevistada 5, comunicacion persona, marzo 14 de 2025)

Este relato muestra cémo el compromiso emocional del cuidador no solo se basaen la
responsabilidad de cuidar, sino también en una dependencia emocional de la persona cuidada, que le da
fuerza y motivacién para seguir adelante. La entrevistada no solo siente la carga de cuidar a su padre,
sino que necesita de su figura para encontrar la motivacion emocional que le permite seguir cumpliendo
con este rol. De manera similar, el entrevistado 2 expresa que nunca podria dejar a su padre en un asilo,
debido a que no podria soportar el sentimiento de culpa. Esta reflexion también muestra cémo el
cuidador depende emocionalmente de la persona a quien cuida, lo que diferencia este patrén de los
anteriores, donde se podria pensar que solo la persona cuidada depende del cuidador.

El establecimiento del relacionamiento afectivo en la familia puede ser un factor de proteccién o
de riesgo, dado que, “La calidad de estos vinculos constituye un indicador de bienestar y de salud, sobre
todo porque se establecen en los primeros afios de vida e impactan en diferentes dreas del sujeto:

emocional, cognitivo y social” (Universidad de Antioquia, 2022, parr. 3).
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En estos casos, la dependencia afectiva no es unilateral, sino que se convierte en una relacién
mutua de necesidades emocionales, donde ambos, tanto el cuidador como la persona cuidada, se ven
involucrados en una interdependencia que va mas alla de una simple relacién de cuidado.

A través de los relatos de los entrevistados, se evidencia una complejidad en los patrones de
dependencia. En algunos casos, la dependencia parece ser unidireccional, exclusivamente de la persona
cuidada hacia el cuidador. Sin embargo, en otros casos, se revela una dependencia afectiva reciproca,
donde los cuidadores también dependen emocionalmente de la persona que cuidan. Este fenédmeno
puede ser entendido no solo como una relacién de sacrificio, sino también como un vinculo en el cual
ambos actores se influyen mutuamente. Esta variabilidad en las experiencias demuestra cémo el
compromiso emocional hacia el familiar no es Unicamente un deber, sino una necesidad que alimenta
tanto al cuidador como a la persona cuidada, creando una relacién de interdependencia emocional.

Se podria considerar que la dependencia afectiva en el rol de cuidador es mas compleja de lo
gue suele percibirse. A menudo, se piensa que el cuidador es quien da, quien se sacrifica, pero los
relatos analizados muestran que la dependencia es mutua. Los cuidadores no solo asumen su rol por
obligacidn, sino que también dependen emocionalmente de sus familiares para mantenerse motivados y
seguir adelante. Es una interdependencia que, aunque a menudo se pasa por alto, estd presente en el
dia a dia.

La estabilidad afectiva en los cuidadores no puede asumirse como una constante. Aunque
algunos de los entrevistados cuentan con parejas estables o redes de apoyo afectivas, esto no significa
gue su bienestar emocional se mantenga siempre en equilibrio. El rol de cuidador implica multiples
responsabilidades que inciden directamente en sus vinculos, ya sean de pareja o de amistad.

Si bien, pueden sostener relaciones amorosas o de confianza, estas no se desarrollan con los
mismos parametros de alguien que no esta en condicion de cuidado permanente. Desde esa

perspectiva, la estabilidad afectiva hacia el exterior fuera del vinculo con la persona cuidada se convierte
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en un reto constante, pues la falta de tiempo, el agotamiento emocional y las tensiones cotidianas
afectan la posibilidad de mantener relaciones afectivas sanas, espontdneas o libres de carga emocional.
En ese sentido, la estabilidad no es un punto fijo, sino algo que se construye con dificultad en medio del
rol que desempeiian.

A diferencia de la inestabilidad que pueden experimentar en sus vinculos con personas externas,
como amigos o parejas, la mayoria de los cuidadores entrevistados, cinco de seis, manifiestan una
relacidn de estabilidad afectiva con el familiar a quien cuidan. Esta estabilidad, aunque atravesada por
momentos de estrés y una carga emocional significativa, parece mas alcanzable y constante en
comparacion con otros tipos de vinculos. Tal vez se deba a que la persona con la que comparten la
mayor parte de su tiempo es precisamente ese familiar, lo que permite una conexién mas profunday
una rutina emocional compartida.

Los cuidadores no niegan que muchas veces el cuidado se convierta en una carga o en una
fuente de cansancio, pero si reconocen que, en medio de la dificultad, existe una relacidn afectiva
sélida. Un ejemplo claro de esta dinamica lo ofrece la entrevistada 4, quien afirma:

Yo describo la relacidn con mi mama muy bonita, con mucho respeto, mucho compromiso antes

y ahora, y mas ahora porque ella necesita de mi compainiia (...), antes y ahora ha sido una

relacién muy bonita. (Entrevistada 4, comunicacién persona, marzo 4 de 2025).

Este testimonio, al igual que los de otros entrevistados, evidencia que, en los momentos de
mayor tension emocional, ellos recurren a espacios de calma que también construyen con sus
familiares: salir juntos a un centro comercial, ver una pelicula, compartir una conversacion tranquila. Por
eso, el patrén que mas se repite es que entre el cuidador y el familiar existe una relacion afectiva que, si
bien exige mucho, también se vive desde una estabilidad emocional construida en la cotidianidad y en el

compromiso mutuo. Para lo anterior, hay un concepto clave que se precisa traer a colacién: lo afectivo.
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Para la Universidad de Antioquia (2022) Este término se refiere a un lazo de cuidado mutuo que
vincula las personas en el cual se forma un sentimiento de bienestar y que propende por el desarrollo de
la humanidad, los sentimientos que se gestan son de comprensién, ayuda y solidaridad y no solo por
tener lazos de sangre, por lo que para ello se requiere acciones cotidianas y disposicion de las personas.

En el andlisis de las entrevistas realizadas, se evidencia que en 5 de los 6 participantes la
estabilidad afectiva se mantiene de forma mas sélida en la relacién con el familiar en situacién de
discapacidad, en comparacién con los vinculos que sostienen con personas externas. Este hallazgo
sugiere que, a pesar de las exigencias que implica el rol de cuidado, estas relaciones tienden a
consolidarse emocionalmente, generando una fuente de sentido y conexién afectiva para los
cuidadores.

En contraste, la entrevistada 1 expreso una relacion tensa y conflictiva con su madre, marcada
por dificultades no resueltas desde la adolescencia. Esta situacién ha interferido con la posibilidad de
establecer un vinculo afectivo fluido, lo cual la ha llevado a priorizar y concentrar su energia emocional
en el cuidado de su familiar con discapacidad, como una forma de canalizar su afectividad.

Por otro lado, el analisis detallado de los relatos obtenidos en las seis entrevistas realizadas
pone en evidencia que la decisién de convertirse en cuidador permanente de un familiar con
discapacidad no constituye una eleccién sencilla ni automatica. Por el contrario, se determina como un
proceso altamente conflictivo, tanto a nivel individual como familiar, que implica discusiones, tensiones
y profundas transformaciones en la vida cotidiana de quien asume este rol. Lejos de tratarse de una
tarea asumida por vocacion o por deber moral, esta decision esta condicionada por factores sociales,
afectivos, econdmicos y simbdlicos que deben ser analizados criticamente.

De este modo, se encuentra que en cinco de los seis casos estudiados, el rol de cuidador se
asigna o se asume después de un periodo de negociacion familiar, donde entran en juego

consideraciones como la disponibilidad de tiempo, las responsabilidades previas, la cercania emocional
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con la persona que requiere cuidados y, en muchos casos, la pertenencia a ciertos mandatos de género.
Este patrén sugiere que la distribucion del cuidado sigue estando mediada por légicas tradicionales que
refuerzan desigualdades estructurales dentro del dmbito doméstico. Uno de los relatos que evidencia
esta dinamica es el del entrevistado 2, quien expresa:

La verdad... fue un tema que en su momento fue de mucha discusién en la familia. Entiendo a

mis hermanas, ellas tienen su vida hecha, por decirlo asi. Tienen sus esposos, sus trabajos, sus

hijos y no podian asumir con esa responsabilidad. En cambio, yo no tenia tanto por poner en

riesgo como ellas jajaja. (Entrevistado 2, comunicacion persona, marzo 15 de 2025)

Este testimonio permite observar cdmo la eleccién del cuidador no es aleatoria ni neutral, sino
gue responde a una ldgica de roles asignados segun las condiciones personales de los miembros de la
familia. En este caso, el entrevistado asume el cuidado como resultado de una comparacién entre sus
circunstancias y las de sus hermanas, lo cual refuerza la idea de que el cuidado se distribuye no por
acuerdos equitativos, sino por criterios practicos y, muchas veces, desiguales.

Haciendo referencia a la asunciéon del cuidado basado en los roles familiares, para Gulayin
(2022) el cuidador principal asume el rol de proporcionar dedicacion y atencién para cubrir las
necesidades de la persona dependiente, destinando la mayor parte de su tiempo y generalmente quien
asume las actividades del cuidado, con las responsabilidades que conlleva, es un familiar, que a su vez es
reconocido y percibido por los demds integrantes de la familia como el principal responsable

Sin embargo, el sexto caso analizado presenta una ruptura significativa con esta dindmica de
negociacion familiar. En dicho caso, la persona que requiere cuidados es un hijo, y la madre quien
tradicionalmente es considerada como la figura principal de cuidado en muchos contextos familiares se
ausenta del hogar. Esta situacién impide cualquier posibilidad de negociacion entre los miembros de la
familia, pues la decisidn de cuidar recae directamente y sin mediacidén en el padre, quien asume la

totalidad de la responsabilidad de manera unipersonal. Este escenario revela no solo la fragilidad de las
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redes familiares de apoyo cuando se rompen los esquemas tradicionales, sino también la posibilidad de
resignificacion del rol de cuidador masculino en contextos donde, por ausencia o abandono, se ve
obligado a asumir funciones histéricamente feminizadas.

Esta realidad se expresa con claridad en el testimonio del entrevistado 6, quien afirma:

Porque la mama no se hizo cargo mas del nifio y entonces me tocé asumir la responsabilidad.

(Entrevistado 6, Comunicacién persona, marzo 15 de 2025)

Esta afirmacion, breve pero contundente, evidencia cdmo el cuidado en este caso no fue una
eleccién negociada ni una decisién compartida, sino una obligacién impuesta por la ausencia del otro
progenitor. La frase “me tocé” pone de manifiesto no solo la falta de alternativas, sino también la carga
emocional y practica que representa asumir el cuidado sin una red de apoyo previa.

En cuanto al funcionamiento familiar, los cambios en la dinamica derivan conflictos en la
comunicacion. Cuando el cuidador y otros familiares no estdn de acuerdo en torno a las decisiones,
actitudes o comportamientos referentes la atencién que se proporciona al familiar, esto puede generar
malestares o tensiones entre ellos. La situacion incrementa principalmente cuando el cuidador percibe
gue su labor no es apreciada por los otros integrantes de la familia y percibiéndose un ausentismo en la
red de apoyo (Ruiz y Nava, 2012 citado por Rodriguez, et al., 2021).

De manera particular, en dos de los casos se evidencia un elemento adicional que profundiza la
complejidad del fendmeno: aunque los cuidadores reconocen el alto nivel de responsabilidad y desgaste
gue implica su labor, manifiestan una decisidn consciente de no institucionalizar el cuidado, es decir,
rechazan la opcién de trasladar a sus familiares a un asilo o de delegar el cuidado en terceros. En ambos
casos, se trataba del cuidado de los padres, y el rechazo a la institucionalizacién no se debe Unicamente
a factores econémicos, sino a un compromiso moral y afectivo profundamente arraigado. Para estos
cuidadores, la presencia continua y el cuidado directo son formas de retribuir lo recibido y de preservar

un vinculo afectivo que consideran irrenunciable.
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Asimismo, en todos los testimonios aparece de forma recurrente la conciencia de que la labor
de cuidar es ardua, demandante y emocionalmente exigente. Sin embargo, también se identifica una
disposicion generalizada a asumir esta responsabilidad desde una ldgica del amor, la entrega y la
solidaridad. Los cuidadores expresan que, a pesar de las dificultades, realizan su labor sin esperar
retribuciones materiales ni reconocimientos formales. Esta postura, aunque valioso, también pone de
relieve una invisibilizacién estructural del cuidado como trabajo no remunerado, sostenido en gran
parte por vinculos afectivos y mandatos culturales.

En suma, el acto de cuidar, tal como se evidencia en los relatos analizados, no puede ser
comprendido Unicamente como una eleccion individual o una expresién espontanea de amor, sino como
un fenédmeno socialmente determinado, que implica una negociacién permanente entre el deber, el
afecto, las condiciones materiales y las representaciones culturales del cuidado en contextos familiares
especificos.

Ademas, los relatos muestran que el cuidado no solo transforma la vida cotidiana, sino que
también genera un vinculo afectivo profundo entre quien cuida y la persona que recibe el cuidado.
Llama la atencidn que, en muchos casos, este apego emocional parece ser mas fuerte en el cuidador que
en la persona cuidada. Esto puede explicarse por el tiempo que se comparte, por la responsabilidad
constante y por el compromiso que se asume dia tras dia. En ese sentido, cuidar no es solo una tarea
practica, sino también una forma de construir una relacion emocional intensa que marca la forma en
gue el cuidador se relaciona con su familiar y con su propio rol dentro de la familia.

Tres de los seis entrevistados coinciden en sefialar que el mayor reto al cuidar a su familiar,
especificamente a su madre, es de tipo econdmico. Este desafio se manifiesta de diferentes formas,
dependiendo del contexto de cada cuidador. En el caso de la entrevistada 1, el aspecto econédmico esta
directamente relacionado con la calidad de vida que desea ofrecer a su madre. Ella prioriza la

independencia de su progenitora, lo que implica asumir ciertos gastos que anteriormente no tenia.
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Ademas, menciona que ha sacrificado tiempo y libertad personal, debido a que antes podia realizar
diversas actividades con mayor autonomia, aspecto que ha cambiado significativamente al asumir el rol
de cuidadora.

Por su parte, la entrevistada 4 menciona como principal dificultad econdmica los altos costes de
servicios médicos especializados. Su madre es oxigeno-dependiente, por lo que debe cubrir el pago de
los servicios publicos para la utilizacién de equipos médicos necesarios para mantener su estabilidad de
salud, lo cual representa una carga constante dentro de su economia familiar. Ella expresa claramente
como esta situacion la ha afectado emocional y econdmicamente:

Me he sentido abrumada en situaciones econdémicas, épor qué? porque al tener un generador

de oxigeno en la casa, conectado a la energia, el valor de la factura es demasiado alto, y muchas

veces he pensado qué hago, y cdmo hago para conseguir el dinero y pagar esa cantidad en los

servicios publicos, en ese sentido si se abruma uno, la situacién econédmica, aunque gracias a

Dios hemos sido bendecidas, pero hay momentos que si, y muchas veces el cuidado genera una

sobrecarga. (Entrevistada 4, marzo, comunicacion persona 4 de 2025).

Otros testimonios hacen referencia a los gastos generales asociados al cuidado personal de las
personas en situacion de discapacidad. En muchas ocasiones, estas personas no generan ingresos
propios, lo que obliga al cuidador a asumir la totalidad de los gastos. Lo anterior mencionado se conecta
directamente con el siguiente planeamiento:

Los desafios que atraviesan los cuidadores implican complicaciones no solo fisicas y
emocionales, sino también en los cambios en la cotidianidad, generando un desequilibrio en aspectos
significativos de la vida del cuidador y presentandose retos como la falta de apoyo y la precarizacién en
la economia familiar. Esta a su vez repercute en la incertidumbre que genera la presiéon econémica en la

propia salud de los familiares cuidados. (Lépez & Lopez, 2023)
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Pese a estas dificultades, la mayoria de los entrevistados destacan como un aspecto positivo el

hecho de contar con ingresos fijos. Esto les permite planificarse econémicamente y organizar sus

finanzas, lo cual representa una ventaja frente a la inestabilidad que podria agravar su situacion.

Un aspecto relevante identificado en la entrevista con el entrevistado nimero 5 es el impacto

gue la situacién de cuidado ha tenido en su proyecto de vida. Esta persona relata como su vida cambid

radicalmente tras conocer la condicidn de salud de su padre. En sus propias palabras:

Cuando yo sali del hospital, cuando a mi me dijeron que a mi papa le iban a amputar la pierna,
para mi fue muy duro porque yo estaba recién casada, yo tenia dos afios de casada, para mi fue
muy duro, porque yo dije ahora qué voy a hacer, pues yo me puse a llorar, cuando me dijeron
gue le iban a amputar la pierna a mi papa y yo no quise firmar papeles en el hospital ni por la
mafiana ni por la tarde, por la mafiana fue el que pone la anestesia, el anestesidlogo, y yo le dije:
“no voy a firmar” y tuvieron que llamar un psicélogo para que hablara conmigo. Ya me dijeron
gue era que tenian que amputarle la pierna, que era para mejorarle la vida, unos afiitos mas de
vida, y ya hablaron conmigo, me consolaron, pero para mi fue muy duro, porque es que yo dije
no, cdmo voy a bregar yo a mi papa en una cama para bafarlo, que la comida, que vaya a la
tienda, que vaya a la drogueria, que pida citas, que lo lleve al médico... para mi eso fue un shock,
una tremenda noticia que yo no esperaba, y ya se me hace todo normal. (Entrevistada 5,
comunicacion persona, marzo 14 de 2025)

Este testimonio refleja no solo el impacto emocional, sino también los cambios estructurales

gue el cuidado implica en la vida del cuidador. Lo que antes era un proyecto centrado en su nueva vida

matrimonial se ve interrumpido por las nuevas responsabilidades adquiridas de forma repentina e

intensa.
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En este sentido, Salazar et al. (2019) afirma que en el cuidador se encuentra en una serie de
cambios que lo afectan y esto conlleva transformaciones desde el dmbito de la salud, individual, afectivo
y social derivado del rol asumido en su cotidianidad.

Esta experiencia no es exclusiva del entrevistado 5. Las seis personas entrevistadas coinciden en
gue una de las mayores dificultades a las que se enfrentan es la escasa o nula colaboracién de las
personas mas cercanas a ellas. En este sentido, expresan sentirse solas en la tarea del cuidado, sin el
apoyo suficiente de amigos y, en algunos casos, mencionan que esta situacidn ha dificultado la
posibilidad de mantener una pareja estable, debido a que no siempre resulta facil encontrar a alguien
gue comprenda y apoye plenamente la carga emocional y fisica que implica cuidar de un familiar en
condicién de dependencia.

En consecuencia, aspectos de la vida cotidiana que podrian parecer simples para muchas
personas, como salir con amigos, planear una actividad recreativa, contar con el apoyo de familiares o
asumir el costo de los servicios del hogar, se convierten en verdaderos retos para quienes asumen el rol
de cuidadores. La posibilidad de disponer de tiempo libre depende de una cuidadosa planificacién que
suele implicar buscar con antelacién quién pueda encargarse del familiar durante su ausencia, o incluso
madrugar para dejar todas las tareas hechas antes de permitirse un espacio personal. Esta constante
necesidad de organizacidn y anticipacion refleja cémo el cuidado no solo afecta el dmbito emocional y
econdmico, sino también la dimensidn social y el derecho al descanso, generando una carga que, si bien
es asumida con compromiso, no deja de tener un impacto profundo en la calidad de vida de los
cuidadores.

En las seis entrevistas realizadas se evidencio que, aunque la carga emocional que implica ser
cuidador es alta, la mayoria de los participantes ha encontrado formas de gestionarla a través del
autocuidado, aunque los métodos varian significativamente entre cada uno. Un caso particular es el de

la entrevistada 1, quien es psicéloga de profesidn. Ella afirma que no ha buscado apoyo psicoldgico
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formal porque considera suficiente aplicar sus propios conocimientos y seguir los consejos que le dan
sus colegas y amigos cercanos. Segun relata:

No, la verdad. Nunca he buscado ese apoyo psicolégico. Bueno, tu sabes que yo soy psicdloga y

tengo algunos compafieros que también lo son. Entonces si ha habido momentos en los que he

llegado a abrumar al trabajo o a mi sindicato. O alguna reunién con ellos. Y esto ha sido un tema
de conversacion. Ellos, claro, me dan sus consejos y yo lo tomo también desde su profesidn,
pero también desde la parte personal y desde el carifio que me tienen. O incluso muchas veces
yo tengo o bueno trato de mirar las cosas con mi madre desde una perspectiva profesional. Es
un ejercicio, si vieras que lo hago muy seguido, porque si todo el tiempo lo hago como si fuese
una hija, yo pensaria que tuviésemos mas choques o no tuviera la paciencia necesaria.

(Entrevistada 1, comunicacion persona, marzo 17 de 2025)

Este testimonio muestra cémo ha encontrado un equilibrio parcial al aplicar una mirada
profesional hacia el cuidado de su madre. Sin embargo, la misma entrevistada reconoce que no siempre
logra manejar adecuadamente las emociones que surgen:

Bueno, a veces creo que sé manejarlo... Otras veces creo que no, no sé. Eso también depende

mucho, como de qué situacion es o si hay otras situaciones que también me estan estresando en

el momento aparte de mi madre y ella también viene con sus cosas. Entonces eso hace que

tenga uno como un colapso. (Entrevistada 1, comunicacién persona, marzo 17 de 2025)

Esta reflexion evidencia que, a pesar de su formacion, hay momentos de sobrecarga emocional
que resultan dificiles de controlar, especialmente cuando coinciden multiples factores de estrés.

Ademas, las constantes demandas fisicas que implican las labores de cuidado traen unas cargas
emocionales menos tangibles, pero quizas mas perjudiciales. Se puede entender entonces que realizar

un abordaje en torno al cuidado de una persona con dependencia, referentes a la funcionalidad familiar,
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es un predictor de la salud mental en la persona que ejerce el cuidado asocidndose a sobrecargay la
calidad de vida (Salazar et al., 2019).

En contraste, el entrevistado 2 acudié al apoyo psicoldgico al inicio de su proceso como
cuidador, un momento que estuvo marcado por una fuerte crisis personal y emocional. Segun relata:

Solo en un momento lo hice, buscar ayuda psicolégica. La verdad, cuando tomé la decision y

asumi el cuidado de mis padres, como ya te lo conté. Habia otra parte de mi vida que estaba

literalmente hecha un caos... De la Unica mujer de la que me habia enamorado, yo la habia
hecho sufrir y ella habia tomado la decisidn de irse a otro pais. Y tiempo después me di cuenta

gue tenia un hijo con ella. La verdad, la situacion me afecté demasiado. (Entrevistado 2,

comunicacion persona marzo 15 de 2025)

Este episodio muestra como el punto de quiebre se dio al inicio del proceso de cuidado, cuando
varias areas de su vida entraron en crisis simultdaneamente. En la actualidad, cuando se siente
abrumado, encuentra alivio conversando con su padre, a quien cuida, lo que refleja una forma mas
directa y emocionalmente abierta de gestionar la carga.

Con esto presente, la experiencia de cuidado puede adquirir la caracteristica de la culpa,
comprometiendo la salud psicosocial y fisica asociada a la sobrecarga del cuidado. A su vez, se ha
relacionado con el querer hacer uso del tiempo en necesidades propias y sentir culpa por si mismo por
generar el autocuidado, generandose una autocritica si se decide hacer uso del tiempo libre, afectando
las relaciones interpersonales del cuidador (Gonyea et al., 2008; Spillers et al. 2008; Totman et al. 2015
como se cité en Campos et al., 2021).

En este sentido, su estrategia contrasta con la de la entrevistada 1, quien tiende a tomar
distancia en los momentos de conflicto, posiblemente por la implicacién emocional que le genera la

figura materna.
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Por otro lado, las entrevistadas 3 y 4 coinciden en que encuentran consuelo y equilibrio
emocional a través de la espiritualidad. Ambas recurren a la oracidn, la lectura de la Biblia y momentos
de reflexién con Dios como herramientas de contencién emocional. Ademas, complementan este tipo
de autocuidado con actividades que les resultan placenteras, como ver sus programas favoritos o
descansar en casa, es asi como lo expresa la 4 entrevistada:

Desde mi experiencia como cuidadora, siento que debemos tener autocuidado con nosotras

mismas, porque si nosotras estamos bien podemos cuidar mejor a nuestro cuidador, aparte de

eso, debemos de manejar muy bien nuestros descansos, en momentos que nuestro familiar este
viendo televisidn o este dormido, distraernos nosotros también, pienso que debemos incluirlos
en las actividades de la casa, que ellos vean lo que nosotros estamos haciendo, si pueden
realizar tareas basicas también que ellos lo hagan, para que se sientan Utiles dentro de lo
posible. Si sentimos la necesidad de buscar ayuda psicolégica hagdmoslo, porque ellos nos
pueden orientar en esta situacion y es importante buscar de un profesional, es parte importante

de este proceso. (Entrevistada 4, comunicacion persona marzo 4 de 2025)

El autocuidado del cuidador toma parte fundamental, en el ejercicio del rol que ha asumido,
generando espacios de ocio dentro del hogar que le permiten a su vez integral a la persona cuidada, de
esta forma el cuidador ha generado estrategias que le permiten adaptarse.

En esta misma linea, la disminucidn del autocuidado resalta la importancia de implementar
acciones adaptativas para el ejercicio de su rol. Estas acciones, como compartir con personas cercanas,
dedicar tiempo al ocio e ir al médico, son practicas que anterior a ser cuidadores no requerian atencion
prioritaria, pero que ahora son fundamentales para su calidad de vida (Dias, 2014; comelin, 2014;
Ribeiro et al., 2017, como se citd en Gonzdlez, 2023).

La entrevistada 3 menciona que en algiin momento buscd ayuda profesional y que, tras una

valoracidn positiva, decidid centrarse en organizar mejor su tiempo para realizar actividades que le



75

generen bienestar. No obstante, admite que esta planificacién también le genera estrés adicional, por lo
gue suele acelerar sus responsabilidades o buscar apoyos externos que no siempre estan disponibles,
solo para poder disfrutar de un breve espacio de ocio.

A diferencia de los cinco casos entrevistados anteriormente, el entrevistado 6 cuenta con un
respaldo constante por parte de su EPS, lo cual representa una ventaja significativa en la gestion
emocional. Explica:

Si, aqui a la casa viene un psicélogo y nos hace una charla a los dos. Por parte de la EPS viene el

psicdlogo cada mes y nos hace una evaluacion a los dos, de cémo es la relacion entre nosotros.

Pero si, no porque yo lo haya reclamado ante la EPS, pero si estuvieron muy pendientes de eso y

entonces nos manda un profesional para que nos evalle cada mes, ver como es la relacion entre

nosotros dos. La experiencia ha sido buena y el concepto que tiene el psicélogo de la relacién de
nosotros dos es buena, porque yo exijo mucho respeto, entonces la relacién es buena.

(Entrevistado 6, comunicacion persona marzo 15 de 2025)

En este caso, el acompafiamiento psicolégico no solo esta dirigido al cuidador, sino también a la
persona cuidada, lo que les permite mantener un equilibrio emocional conjunto y reforzar una relacién
basada en el respeto mutuo. Teniendo en cuenta esto:

Se resalta la importancia del autocuidado de la salud mental, debido a que, cuando un
integrante de la familia se dedica al cuidado de forma permanente, sus propias necesidades fisicas y
emocionales se pueden ver afectadas, al no dedicarse la prioridad requerida en su vida, descuidando su
salud y bienestar, dado que en su mayoria, no identifican las ayudas a las que pueden acceder, lo cual
requiere facilitar el acceso a los servicios ofertados por profesionales como los de la salud, porque por
ejemplo cuando ellos se encuentran enfermos postergan su propio cuidado, priorizando la
responsabilidad frente a las problematicas del familiar que se encuentra en situacién de cuidado

(Aguilar, 2016, como se cité en Salazar et al., 2019).
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En resumen, los hallazgos revelan que, aunque todos los cuidadores entrevistados enfrentan
altos niveles de carga emocional, cada uno ha desarrollado estrategias propias para manejarla, desde la
introspeccion profesional, la busqueda de apoyo psicoldgico, la espiritualidad o el acompafiamiento
institucional. El autocuidado, por tanto, no sigue una férmula Unica, sino que se adapta a las creencias,
recursos y contextos personales de cada cuidador. Sin embargo, la constante en todos los casos es la
necesidad de encontrar espacios, por pequefios que sean, que les permitan preservar su bienestar

emocional frente a las exigencias de su rol.

Capitulo II. Transformaciones sociales del rol de cuidador permanente de personas con discapacidad
fisica

El rol de cuidador permanente de una persona con discapacidad fisica conlleva una serie de
transformaciones significativas en la vida social del individuo que asume esta responsabilidad. La
dedicacién constante al cuidado puede generar un aislamiento progresivo, ya que las demandas diarias
limitan el tiempo disponible para actividades sociales, recreativas y laborales. Este aislamiento no solo
es producto de la falta de tiempo, sino también de la percepcidn externa de que el cuidador siempre
estd ocupado o no puede participar en eventos sociales, lo que reduce las oportunidades de interaccidon
y apoyo social.

Las redes de apoyo, cuando existen, desempefian un papel significativo en la mitigacion de estos
efectos. Contar con familiares, amigos o servicios que puedan asumir temporalmente las
responsabilidades del cuidado permite a los cuidadores disponer de tiempo para si mismos, facilitando
su bienestar emocional y social. Sin embargo, la disponibilidad y eficacia de estas redes varian
considerablemente, y en muchos casos, los cuidadores se enfrentan a la carga del cuidado sin el

respaldo necesario.
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Antes de asumir el rol de cuidador, muchas personas llevaban una vida con mayor libertad y
participacion social. La transicién a este nuevo rol implica una reconfiguracién de su identidad y de sus
relaciones, donde el tiempo y la energia se centran en las necesidades de la persona cuidada, dejando
en segundo plano sus propias necesidades y deseos. Esta transformacién puede generar sentimientos de
pérdida de autonomia y de identidad, ya que las actividades y roles previos se ven desplazados por las
exigencias del cuidado.

Ademas de las repercusiones sociales, el rol de cuidador permanente también tiene un impacto
en la salud fisica y emocional del individuo. La sobrecarga del cuidado puede llevar al cuidador a sentirse
fatigado, con insomnio, ansiedad y hasta depresién. La falta de tiempo para el autocuidado y el estrés
constante pueden afectar la calidad de vida del cuidador, lo que también influye en la calidad del
cuidado brindado a la persona dependiente.

En sintesis, las transformaciones sociales que experimentan los cuidadores permanentes de
personas con discapacidad fisica reflejan la complejidad y profundidad de su labor. Este rol no solo
implica una dedicacién constante, sino también una reconfiguracién de su vida social y personal.
Reconocer estas transformaciones es esencial para comprender la experiencia del cuidador y valorar su
contribucion en la sociedad.

Con respecto al tipo de discapacidad que el familiar cuidado presenta, por motivos de
accesibilidad corresponde a la discapacidad especificamente fisica, debido a que, al interior de las
familias, el rol del cuidado se asume en mayor proporcion cuando el familiar no presenta situacion de
discapacidad mental, dado que este tipo de cuidado suele ser derivado a centros especializados.

Se puede entender que el cuidado, por si solo, ya representa una tarea compleja y
emocionalmente exigente. Esta dificultad se intensifica cuando se trata de cuidar a una persona con
algun tipo de discapacidad, debido a que las necesidades aumentan considerablemente y requieren

mayor atencién, esfuerzo fisico y dedicacion emocional por parte del cuidador. Ademas, muchas de
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estas personas cuidadoras no pueden dedicarse al cuidado de forma exclusiva, porque también recae
sobre ellas la responsabilidad econdmica del hogar. Esta carga dual, tanto en lo asistencial como en lo
financiero, incide directamente en la calidad de vida tanto del cuidador como de la persona que recibe
el cuidado. La entrevistada 1 ejemplifica claramente esta situacion al relatar cémo se combina su rol
como cuidadora con sus obligaciones laborales. Ella expresa:

Ella tiene movilidad reducida, pero dentro de la casa hace pocas cosas y es funcional. Se mueve

de un cuarto a otro. Se prepara el café o prepara un huevito y ella tiene esos detalles conmigo

antes de yo irme a trabajar. Entonces, cuando se comienza el dia asi, podria decir lo que lo
comienzo con el pie derecho, porgue es algo bien con mi madre. Pero hay otros dias que ya no
esta con el mismo animo o que sus dolores son mas fuertes. Entonces para mi ya empieza a ser

un poco mas complejo tener que salir ese dia de casa y dejarla asi. (Entrevistada 1,

comunicacion persona, marzo 17 de 2025)

En este relato, se percibe no solo la dificultad practica del cuidado, sino también la carga
emocional que implica dejar a su madre sola en momentos en los que su estado de salud o su @animo no
son los mejores. La entrevista refleja ademas cdmo factores como el dolor fisico o el estado emocional
de la persona cuidada influyen directamente en la jornada del cuidador, modificando su estado de
animo e incluso sus decisiones diarias.

Para profundizar en lo mencionado, Apolo y Carpio (2024) especifican que, haciendo énfasis en
el cuidado familiar existe una condicion individual que afecta el nucleo familiar y es el sindrome del
cuidador, que afecta la parte laboral, que se ve altamente afectada por esta problematica, debido a que
no hay un buen desarrollo en las competencias laborales. También se encuentra un desgaste en cuanto
al aspecto emocional y psicosomatico, y cuando estos aspectos se entrelazan, se presenta que, la familia

del cuidador se engloba en transformaciones y cambios en todos sus aspectos debido al sindrome.
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Esta dindmica muestra que el comportamiento de la persona en situacién de discapacidad

también puede verse afectado por su frustracion, su incomodidad o el malestar propio de su condicidn

fisica. Estos cambios en el estado de animo o en la actitud pueden generar tensiones en la convivencia y

exigir del cuidador una capacidad de adaptacién constante, muchas veces sin contar con los recursos o

el apoyo necesario para afrontarlo de forma adecuada. Para ahondar en lo anterior, a su vez, se precisa

que:

El ser cuidador de una persona en situacion de discapacidad fisica requiere un acompafiamiento
primordial de la familia, especificamente por la prolongacién del cuidado o su permanencia,
porque se desarrollan generalmente una variedad de sintomatologias a nivel emocional y fisico.
Por lo cual el rol del cuidado precisa reconocimiento, por factores como la atencion
proporcionada a la persona en situacidn de discapacidad, y la asistencia para favorecer el
proceso de adaptacion frente a los desafios de la discapacidad (Castro y Feijoo, 2021, p. 3).

En este contexto, el entrevistado 5 aporta una visidon complementaria al expresar su deseo de

mejorar las condiciones fisicas del entorno doméstico con el fin de facilitar el movimiento y la seguridad

de su padre. Relata:

Si, a mi me gustaria tener un cambio y en ese proyecto estoy, un cambio de que yo pueda salir
mas y dejar a papa mds acomodadito, estoy haciendo unas mejoras en la casa para ver como lo
acomodo y que él se sienta mas amplio y él ahora no puede usar ni caminador, ni muletas solo,
tiene que ser con una persona que esté al lado porque él se me esta quedando cieguito y yo
estoy en ese proyecto de arreglar la casa y botando cosas, para que la casa quede mas
despejada a ver si puede andar al menos en muletas, pero que uno esté con él, no dejarlo solo
porque se puede caer (Entrevistada 5, comunicacion persona, 14 de marzo de 2025).

Este testimonio muestra cdmo la discapacidad progresiva del padre afecta directamente no solo

la movilidad, sino también la libertad del cuidador, que ve limitada su posibilidad de salir o
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desconectarse, ya que debe garantizar que el entorno sea lo suficientemente seguro para evitar riesgos
mayores. El cuidador no solo asume la tarea fisica del cuidado, sino también la responsabilidad de crear
un espacio funcional para la persona cuidada, lo cual implica esfuerzo, planificacion y adaptacion
constante.

Complementando esta idea de que el nivel de discapacidad fisica implica unos retos, los
cuidadores se encuentran inmersos en un grupo social que enfrenta una alta vulnerabilidad debido a las
multiples responsabilidades que implica brindar cuidado a personas con discapacidad fisica, mental o
por proceso de envejecimiento. Esta situacion requiere dedicacidn constante lo que puede llevar a
descuidar el propio bienestar (Hermanas hospitalarias, 2011; Torralba, 2005, como se cité en Gonzalez,
2023).

En definitiva, el cuidado de una persona en condicidn de discapacidad no solo implica tareas
fisicas, sino también una profunda reorganizacién de la vida del cuidador. Las entrevistas revelan cémo
el entorno, las emociones y las decisiones cotidianas se ven atravesadas por la necesidad de garantizar
bienestar, seguridad y acompafiamiento constante. A pesar de las limitaciones y la carga que conlleva,
los cuidadores buscan adaptarse, crear espacios seguros y encontrar equilibrio emocional, aun cuando
esto suponga renunciar a parte de su libertad y descanso personal.

En este sentido, la sobrecarga es un tema muy presente en la vida de los cuidadores
permanentes de familiares en situacién de discapacidad. No se trata de un concepto tedrico para ellos,
sino de una vivencia constante. Todo lo relacionado con el estado de salud de la persona cuidada, su
nivel de dependencia y las tareas cotidianas que esto implica se suma a la carga fisica y emocional que
deben afrontar quienes los cuidan. A ello se afade el hecho de que, al asumir tantas responsabilidades,
los cuidadores se ven obligados a renunciar o postergar actividades personales que les generan
bienestar o diversién, lo cual incrementa la sensacion de agotamiento y frustracion. En este contexto, el

rol de cuidador se vuelve cada vez mds complejo.
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La entrevistada 1 relata una experiencia que ejemplifica claramente esta dificultad. Expresa:
Jmmmm, creo que si. Ha habido muchos momentos en los que me he sentido asi, momentos en
los que he querido salir, momentos en los que me he querido ir a pasear. Yo hace poco compré
una tierra, queda un poco lejos, como a 4 horas de Medellin. Entonces me gustaria un fin de
semana, por ejemplo, decir me voy, me voy para mi finca, pero no puedo hacerlo porque a mi
madre no le gusta viajar ni siquiera en carro. Entonces si yo le propongo que venga conmigo, ella
tampoco lo va a aceptar. Entonces eso me supone a mi que ese fin de semana yo tenga que

pagar una persona que se quede cuidandola o que mi hija me ayude con eso (Entrevistada 1,

comunicacion persona, marzo 17 de 2025)

Este tipo de situaciones reflejan cdmo incluso el deseo de tener un pequefio espacio de ocio
puede verse limitado por las condiciones o preferencias de la persona cuidada. En este caso, la
posibilidad de viajar se ve truncada porque la madre no desea desplazarse, lo que obliga a la cuidadora a
asumir un nuevo reto: buscar y costear apoyo externo para poder tener un breve descanso.
Complementando esta idea los autores siguientes autores plantean que:

Asociado a la sobrecarga del cuidado, la culpa adquiere relevancia al comprometer la dedicacidn

de tiempo para si mismo. Comprender este sentido de la culpa implica profundizar en ello, por

eso la idea del tiempo de calidad, considerando que, con frecuencia el cuidador no tiene
posibilidad de dedicarse el tiempo necesario, disminuyendo el tiempo de ocio y de recreacioén,
por lo que es importante replantear la percepcion sobre el ocio como necesidad y bienestar del

cuidador, y no como privilegio o actividad opcional a ser pospuesta (Salazar, et al., 2016, p. 145).

Esto no solo afiade mds responsabilidades, sino también una carga emocional derivada del
sentimiento de frustracion y de la dificultad para priorizar su propio bienestar.

En varios casos, el aspecto econdmico no representa el principal obstaculo en la experiencia del

cuidado, como se puede observar en los casos de la entrevistada 1, el entrevistado 2 y la entrevistada 6.
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Todos ellos coinciden en que lo mas complejo de su rol como cuidadores no es tanto el aspecto
financiero, sino la falta de apoyo para poder descansar, desconectarse o simplemente tener un respiro
en medio de sus responsabilidades. En el caso de la entrevistada 1, esta situacidn se agrava debido a
gue, aunque cuenta con hermanos que también podrian asumir parte del cuidado, ellos viven en una
ciudad diferente. Esto provoca que la carga del cuidado recaiga casi por completo sobre ella y que solo
pueda tener un respiro cuando su madre viaja a visitar a sus otros hijos. A pesar de ello, considera que el
apoyo recibido no es suficiente, y lo expresa claramente al decir:

Lo que mas me gustaria tener es ese apoyo de él para yo también poder hacer mis cosas, asi

como él hace sus cosas durante todo el afio. Yo tengo a mi madre, él solamente la tiene entre 10

a 15 dias y me la entrega y dice que estd cansado o bueno, ya cuando la puedo enviar o si me

toca viajar a mi por ella. (Entrevistada 1, comunicacién persona, marzo 17 de 2025).

Una situacién similar vive el entrevistado 2, quien también expresa el deseo de contar con un
respaldo mas activo de su entorno cercano, aunque en su caso si hay presencia de familiares en la
misma ciudad. A pesar de ello, sefiala que no puede delegar el cuidado porque la tarea en si misma
resulta demasiado exigente para los demds. El lo explica asi:

Me gustaria que mis hermanas se apersonen un poco mas también del cuidado, no que vengan

solamente un rato a pasarlo con papa y se vayan a su casa. Me gustaria que también saquen un

fin de semana de cuando en vez, que ellas mismas lo propongan, que no sea yo el que tenga que
pedirselo o el que tenga que planillarlas con mucho tiempo de anticipacion. Me gustaria, por
ejemplo, que un dia me diga: ‘Ramiro, vete a descansar este fin de semana’ o ‘Ramiro, sal con

tus amigos este fin de semana. (Entrevistado 2, comunicacion persona, marzo 15 de 2025)

A estos relatos se suma el del entrevistado 6, quien representa uno de los testimonios mas

claros de falta de apoyo, no solo familiar sino también social. El lo expresa de forma contundente:
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No, ninguna. Yo soy yo, yo y yo, porque no recibo apoyo ni de la familia, ni de amigos, ni nada. Si
yo no trabajo... y bueno, no porque no pida, sino porque cada uno sabemos nuestras
necesidades, pero de pronto no caen en cuenta en eso. Entonces igualmente a uno no le gusta
como pedir, entonces llevamos una vida normal. (Entrevistado 6, comunicacion persona, marzo

15 de 2025)

Estos tres relatos reflejan una realidad compartida: la soledad del cuidador. Aunque hay vinculos
familiares presentes, la disponibilidad y el compromiso efectivo de esas redes es limitado o inexistente,
lo cual estda directamente relacionado con el siguiente planteamiento:

Con frecuencia, se subraya el impacto de las relaciones interpersonales del cuidador y cdmo
esto debilita el area social, debido a las exigencias que tienen, y a su vez, por las exigencias que ellos
asumen en la accién de cuidado. Esto conlleva a un deterioro en las diferentes esferas psicosociales, el
ocio, amigos, pareja y actividades que eran frecuentes en la cotidianidad; se minimizan y se modifican
por sentimientos de tristeza y aislamiento (Ruiz y Nava, 2012, como se citd en Rodriguez, et al., 2021).

Los cuidadores asumen sus responsabilidades de forma continua, muchas veces sin pausas, sin
acompafiamiento y con escasas posibilidades de alivio. Esta falta de relevo genera un desgaste
acumulativo que no solo impacta en el bienestar emocional del cuidador, sino también en su proyecto
de vida y su salud fisica. El sentimiento de tener que “hacerse el bobo y asumir”, como expresa uno de
los entrevistados, resume la resignacion con la que muchos enfrentan esta tarea: conscientes de lo que
implica, pero sin opciones reales para compartirla.

Los casos de los entrevistados 3 y 5 también permiten reflexionar sobre cémo la sobrecarga del
cuidador se manifiesta de formas distintas, pero con un mismo origen: la asuncidn total de la
responsabilidad del cuidado. Ambos coinciden en sentirse agotados, no solo fisicamente, sino
emocionalmente, por los cambios que sus vidas han sufrido desde que adoptaron este rol. En el caso de

la entrevistada 3, hay un elemento adicional que intensifica este cansancio: el caracter complejo de las
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personas que cuida. Esto, sumado a la experiencia prolongada como cuidadora primero de sus padres, y
ahora de su hermana y su sobrino, la lleva a expresar un desgaste acumulado que ya no puede ocultar y
lo da a conocer de la siguiente forma:

¢Qué le digo yo? Han esperado, han tenido mas expectativas en miy yo... hola, tengo cansancio,

eso es todo. Ellos como que han sembrado mds expectativas en mi, de que yo puedo dar mas de

lo que doy, y yo ya no quiero, me siento muy cansada.” (Entrevistada 3, comunicacion persona,

marzo 10 de 2025).

Un sentimiento parecido comparte la entrevistada 5, quien menciona que ni siquiera tiene
tiempo para realizar acciones tan sencillas como tomar una ducha con calma. Son detalles cotidianos
que, al repetirse dia tras dia, se normalizan, pero a largo plazo generan un fuerte impacto en su calidad
de vida y bienestar. Ella lo describe asi:

Pero si, mis cosas personales cambiaron mucho, como que me bafio, me visto y ya. Yo primero

me arreglaba, me maquillaba, pero el cambio mio... ya uno necesita mas tiempo vy, por ejemplo,

yo tengo que ir a las droguerias y me quedo dos o tres horas. Yo tengo que ir a reclamar
medicamentos para mi papa, para mi esposo, tengo que pedir citas para mi. Eso conlleva, por
ejemplo, que yo salgo por la mafiana hasta el mediodia. Entonces estoy por alla sentada
esperando que me despachen un medicamento... que no salid... o que tal cosa... que vaya alli.

Entonces si hay cambios. (Entrevistada 5, comunicacién persona, marzo 14 de 2025).

Ademads, comenta que muchas veces se olvida de si misma por cumplir con todo lo que le
corresponde, dejando en segundo plano su propio bienestar.

Considerando lo anterior, es necesario realizar énfasis en que los cuidadores generalmente
postergan sus necesidades de salud mental y fisica por el amplio tiempo de dedicacidn al familiar que
cuidan, acudiendo a entidades de salud cuando se han agravado con el tiempo los padecimientos o se

asumen habitos perjudiciales, como en la alimentacién, el consumo de cigarrillo o alcohol, el deterioro
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fisico como puede ser el dolor en los musculos, resaltando que también en los aspectos corporales se
puede dar una disminucidn en la autoestima (Durova et al., 2015; Dias et al, 2020; Ribeiro et al., 2017;
Oliveira et al., 2019 como se cité en Gonzalez, 2023).

Aungue cada uno de los entrevistados expresa su vivencia desde circunstancias particulares, se
pueden identificar elementos comunes que permiten comprender mejor la dimensién de la sobrecarga:
el abandono progresivo del cuidado personal, la acumulacién de tareas, la falta de tiempo libre, y el
sentimiento de que su vida se ha transformado por completo al asumir este rol. Al mismo tiempo, las
diferencias radican en los contextos y en las trayectorias personales: hay quienes llevan muchos afios
cuidando sin interrupcién, como la entrevistada 3, y otros casos que, han tenido que adaptarse en
etapas mas recientes, aunque el impacto sobre su vida cotidiana sea igualmente profundo. En todos los
casos, sin embargo, se evidencia un punto en comun: la sobrecarga no solo agota el cuerpo, sino
también el deseo, el animo y la conexién consigo mismo.

En la categoria de relacionamiento social, se identificd la diferencia significativa entre quienes
cuentan con una red de apoyo y quienes no. Para algunos cuidadores, el acompafiamiento de familiares,
vecinos, colaboradores de su entorno laboral al interior de sus hogares o incluso amistades ha sido
indispensable para sobrellevar el cuidado, permitiéndoles mantener espacios de socializacién o
actividades personales. Sin embargo, en la mayoria de los casos, se evidencio una tendencia al
aislamiento social, donde el rol de cuidado ocupa gran tiempo y energia que deja poco o ningln espacio
para el ocio, la recreacion o la participacidon comunitaria, generando transformaciones significativas en
su entramado social.

La red de apoyo para los cuidadores no es muy amplia en algunos de los casos entrevistados.
Ellos manifiestan que, en la mayoria de los casos, se les dificulta tener un espacio de esparcimiento o
incluso de autocuidado. Sin embargo, tratan de buscar ayuda a través de su red de apoyo, ya sea con

amigos, familiares o personas que trabajan con ellos.
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En tres de los seis casos, en los entrevistados 1, 2 y 6, se identificd que cuentan con el apoyo de
personas contratadas, quienes ocasionalmente pueden hacerse cargo del cuidado cuando ellos deben
salir. No obstante, esto implica un gasto adicional. En los casos de los entrevistados 1y 2, si los
compromisos se dan dentro del horario laboral, pueden cumplir con ellos sin inconveniente. Si se trata
de actividades en fines de semana o en la noche, saben que eso implica un costo extra.

Un ejemplo de esto lo expresa la entrevistada 1:

Cuando yo considero que debo asistir a una actividad, pues yo me organizo con la persona que

tenga en el momento, para que ella nos pueda cubrir. Eso me genera un gasto adicional, pero

trato de hacerlo a toda costa. (Entrevistada 1, comunicacion persona, marzo 17 de 2025)

En contraste, el entrevistado 6 menciona que solo puede contar con su colaborador para que le
“dé una miradita” mientras él sale por un momento. Si la salida se da fuera del horario de trabajo del
colaborador, su hijo debe quedarse solo, debido a que él no quiere incomodar a otras personas.

Adicionalmente, los entrevistados 1y 2 también pueden contar con el apoyo de sus familiares.
Ambos relatan que, si planifican con tiempo y organizan todos sus deberes, pueden tener momentos
para si mismos, confiando el cuidado de su familiar a sus seres mas cercanos. Para ellos, este tipo de
apoyo representa una ventaja, aunque saben que implica un esfuerzo adicional, porque deben dejar
todo listo antes de tomarse ese tiempo. Un claro ejemplo de esta situacion lo expresa el entrevistado 2:

Bueno, en ocasiones yo también tengo que asistir a mis citas médicas y controles. O también,

como te comentaba anteriormente, me gusta salir a desayunar, almorzar con mis amigos, tener

mis encuentros con ellos... porque soy una persona normal, soy una persona que le gusta
relacionarse. Entonces, para yo poder cumplir con esas cosas, también debo tener claro los
horarios en los que lo puedo hacer, que son los horarios en los que tengo el apoyo de la tata...
De lo contrario, me toca planificarme mucho mejor, porque entonces me tocaria pedirle ayuda a

mis hermanas, que vengan un domingo o un sabado en la tarde, o de pronto amanecer con
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papa... Es la Unica manera en la que utilizo servicios de relevo. (Entrevistado 2, comunicacion

persona, marzo 15 de 2025)

En los otros casos, como los de los entrevistados 3, 4 y 5, la situacion se torna un poco mas
compleja. Aunque viven con mads personas, no siempre cuentan con una red de apoyo activa. Esto
significa que, cuando deben cumplir con algunas labores o desean tener un espacio para si mismos,
deben planificarse no solo en cuanto a los quehaceres del hogar, sino también en quién podria asumir el
rol de cuidado durante su ausencia.

En este sentido los cuidadores familiares tienen unas rutinas establecidas para sus quehaceres
diarios y el cuidado de la persona en situacién de discapacidad, organizan sus funciones y el tiempo de
tal forma que el cuidado sea ejercido de manera responsable, acompafiando en los procesos educativos,
dejando de un lado su vida social, en ciertas ocasiones las relaciones con la familia extensa se ven
afectadas por la poca integracién, dedican el 100% al cuidado de la persona en situacién de discapacidad
(Foronda, 2020).

A diferencia de los entrevistados 1y 2, que cuentan con personas contratadas para apoyarles,
estos casos no disponen de esa “gabela” o ventaja. Aqui, el respaldo es mas limitado y, en ocasiones,
poco accesible. La entrevistada 3 lo expresa con claridad:

Recibo por parte de los familiares la ayuda muy ocasionalmente, pero muy ocasionalmente... y

eso que yo tengo que pedir esa ayuda, porque si yo no la pido, ellos no me la brindan

voluntariamente. (Entrevistada 3, comunicacion persona, marzo 10 de 2025)

Este relato refleja cémo, en su caso, acceder a un minimo espacio para si misma implica una
carga emocional adicional. No solo debe encargarse de todas sus responsabilidades, sino también
solicitar ayuda que, en muchos casos, no llega de forma espontanea. Esto le dificulta considerablemente
poder realizar sus actividades personales, médicas o sociales, lo que puede repercutir negativamente en

su bienestar y salud mental, aunque no recibe mucha ayuda con los deberes por parte de sus familiares.
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Se identifica que existe una relacién cercana entre el cuidado y la salud mental, esto en otros
términos significa que se puede observar un patrdn bajo un orden cronoldgico, primero las labores de
cuidado y luego las afectaciones en la salud mental. Alli existe una relacién causal de dos hechos o
eventos que se pueden explicar como causa y efecto respectivamente, encontrandose que un nivel alto
de sintomas de la depresidn en los cuidadores de personas en condicidon de dependencia es asociado a
un bajo nivel de redes de apoyo (Gutiérrez et al., 2023).

Sin embargo, la entrevistada 3 también manifiesta que ha percibido un aumento en la empatia
hacia ella. Esto, aunque no se traduzca directamente en acciones concretas de apoyo cotidiano,
representa para ella un cambio importante en la forma en que su entorno la percibe y valora.

Este reconocimiento, aunque simbdlico, la llena de fuerza y le aporta sentido a su labor como
cuidadora. Saber que sus familiares comienzan a comprender mejor las transformaciones que conlleva
su rol, le da valor y la motiva a continuar, aun en medio de la soledad y las dificultades. Es una forma de
validaciéon emocional que, aunque no resuelve todas sus necesidades, si contribuye positivamente a su
bienestar afectivo.

Las redes de apoyo juegan un papel fundamental en la vida de los cuidadores, aunque su
presencia y efectividad varia significativamente entre unos casos y otros. Para algunos, contar con
personas contratadas o familiares cercanos que asumen temporalmente el rol de cuidado facilita el
acceso a espacios de autocuidado o actividades personales. Para otros, esta red de apoyo es mas fragil,
esporadica o incluso condicionada a una solicitud expresa, lo que genera una mayor carga emocional y
organizativa.

Aun asi, ningln cuidador se encuentra completamente aislado. Incluso quienes enfrentan
mayores dificultades logran, en determinadas circunstancias, apoyarse en personas cercanas, asi sea de
manera puntual. Esta minima disponibilidad de apoyo, aunque limitada, se convierte en una

herramienta valiosa para sostener su bienestar y resistir los desafios que implica el cuidado permanente.
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Este panorama evidencia la importancia de fortalecer las redes de apoyo, no solo en términos
de asistencia practica, sino también en la construccién de entornos empaticos que reconozcan y valoren
la labor del cuidador, permitiéndoles acceder a mejores condiciones de vida y bienestar emocional.

Otro de los aspectos que se repite en la mayoria de los casos es que, antes de asumir su rol

III

como cuidadores, los entrevistados llevaban una vida que podria considerarse “normal”, es decir, con
menos responsabilidades y mayor libertad para compartir espacios sociales. Podian salir a paseos,
disfrutar de una comida fuera de casa o compartir tiempo con sus parejas y amigos sin mayores
complicaciones. Sin embargo, los seis casos coinciden en que el hecho de convertirse en cuidadores ha
tenido un impacto significativo en su vida social. Las salidas se redujeron, los encuentros con otras
personas se volvieron menos frecuentes y, en muchos casos, las relaciones afectivas también se vieron
afectadas. Esta transformacion no solo refleja un cambio en sus rutinas, sino también una modificacidn
profunda en la manera en que se relacionan con el mundo exterior.

En algunos de los casos, los cuidadores han optado por no salir de casa o, si lo hacen, prefieren
hacerlo acompafiados de sus familiares. Esto ha llevado a que dejen de lado muchas de las actividades
gue solian disfrutar, aquellas que formaban parte de su rutina o de sus planes recreativos. La
responsabilidad del cuidado termina reemplazando o desplazando espacios de disfrute personal. Un
claro ejemplo de esta situacion es el entrevistado 6, quien relata cdmo ha dejado de asistir a partidos de
fatbol o encuentros con amigos debido a su rol como cuidador:

Si ha afectado mucho, pero cuando uno tiene una responsabilidad eso ni se siente, no se echa ni

de ver muchas veces, porque a mi me gusta el futbol y muchas veces no puedo ir a verme un

partido de futbol por no dejarlo solo, entonces me hago el loco y me quedo aqui con él.

Entonces, en cualquier momento un amigo me dice o me invita a jugar un chico de billary

cualquier disculpa saca uno: ‘no puedo, tengo que hacer unas cosas en la casa’. Entonces me
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hago el loco, mas que todo por eso se ha disminuido. (Entrevistado 6, comunicacién persona,

marzo 15 de 2025)

Este testimonio da cuenta de cdmo, incluso cuando existe el deseo de mantener ciertos vinculos
0 espacios personales, el compromiso con el cuidado termina por imponerse. En muchos casos, los
cuidadores interiorizan esta renuncia como parte natural de su responsabilidad, lo cual puede
invisibilizar el impacto social que estas pérdidas generan a largo plazo.

Asimismo, se encuentra que la disposicién al tiempo libre auto dirigido se reemplaza en torno a
las prioridades vinculadas al cuidado, actividades de agrado como compartir con amistades o ir de
vacaciones disminuyen, ocasionando aislamiento social, a causa de que el relacionamiento interpersonal
se ha deteriorado (Moreno, 2017 cdmo se cité en Vasquez, 2024).

Adicionalmente, el aislamiento no solo se da por decisidn del cuidador, sino que también se
intensifica debido a las dindmicas sociales externas. Con el tiempo, muchas personas del entorno
comienzan a excluir al cuidador de sus planes, bajo la percepcién de que "nunca puede" asistir o que
siempre estd ocupado. Esta falta de comprensidn genera un distanciamiento progresivo, incluso en
situaciones donde el cuidador podria contar con una red de apoyo para asistir ocasionalmente. Es decir,
aunque exista la posibilidad de salir, las invitaciones dejan de llegar. La entrevistada 4 lo expresa con
claridad:

Si ha disminuido un poco, en el sentido que hay personas que no lo entienden y se resienten

conmigo porque no voy a una celebracion de ellos o algo, no entendiendo que si no hay quién se

guede acompafiando a mi mama yo no puedo ir. (Entrevistada 4, comunicacién persona, marzo

4 de 2025)

Este testimonio refleja cémo, ademas de las responsabilidades propias del cuidado, el cuidador
también debe enfrentar la incomprensién social, lo que profundiza aiin mds su sensacién de soledad. El

problema deja de ser Unicamente la falta de tiempo o apoyo, y se convierte en una experiencia de
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exclusion que impacta directamente en su bienestar emocional y sentido de pertenencia, teniendo esto
en cuenta:

Se subraya el impacto de las relaciones interpersonales del cuidador y como esto debilita el drea
social, debido a las exigencias que tienen, y a su vez, por las exigencias que ellos asumen en la accion de
cuidado. Esto conlleva a un deterioro en las diferentes esferas psicosociales, el ocio, amigos, pareja 'y
actividades que eran frecuentes en la cotidianidad; se minimizan y se modifican por sentimientos de
tristeza y aislamiento (Ruiz & Nava, 2012, como se cité en Rodriguez, et al., 2021).

Mas que una simple falta de vida social, el aislamiento que viven los cuidadores refleja una
transformacién profunda en su lugar dentro del tejido social. No se trata solo de que salgan menos o
tengan menos tiempo: es que el mundo alrededor empieza a reconfigurarse sin ellos. A medida que
asumen el rol del cuidado, no solo renuncian a espacios personales, sino que también enfrentan una
desconexién afectiva con su entorno, muchas veces marcada por el juicio o la indiferencia de los demas.

Este tipo de aislamiento es silencioso y progresivo. No siempre duele de inmediato, pero deja
huella. Y lo mas preocupante es que, aunque el cuidador conserve vinculos o tenga acceso a una red de
apoyo puntual, esa red no siempre repara el vinculo social que se ha ido debilitando. La sensacién de
“ser olvidado” o “dejar de contar” en los planes de otros, duele mas que la falta de tiempo libre.

Por eso, hablar del aislamiento social en los cuidadores no es solo describir una consecuencia
mas de su labor, sino poner sobre la mesa una realidad que necesita ser acompanada, entendida y
transformada desde lo colectivo. Porque cuidar también deberia ser una experiencia compartida, no una

razén para desaparecer del mundo.

Capitulo Ill Lineamientos de intervencidn desde el Trabajo Social para promover el bienestar del rol de

cuidador.
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El rol de cuidador permanente conlleva una dedicacion constante que impacta diversas areas de
la vida del individuo, incluyendo su bienestar emocional, relaciones sociales y desarrollo personal.
Reconociendo estas implicaciones, se propone una intervencion desde el Trabajo Social que aborde las
necesidades especificas de los cuidadores, promoviendo su empoderamiento y fortaleciendo las redes
de apoyo.

Para abordar de manera integral las necesidades de los cuidadores permanentes de personas
con discapacidad fisica, se sugiere una intervencién estructurada desde el Trabajo Social que contemple
varias etapas fundamentales. En primer lugar, es esencial realizar evaluaciones individualizadas
mediante entrevistas y diagndsticos sociales. Este proceso permitira identificar las necesidades
especificas de cada cuidador y disefiar planes de intervencidn personalizados que respondan a sus
particularidades y contextos. Al comprender profundamente las circunstancias de cada individuo, se
podrdn implementar estrategias mas efectivas que contribuyan a una mejora significativa en su calidad
de vida, evidenciada en una mayor satisfaccidn personal y una reduccién del estrés.

A partir de los hallazgos obtenidos en las evaluaciones, se pueden organizar talleres formativos y
sesiones educativas centradas en temas clave como el manejo del estrés, el autocuidado, las habilidades
de comunicacién y los derechos del cuidador. Estas actividades no solo proporcionaran herramientas
practicas para enfrentar los desafios diarios, sino que también empoderardn a los cuidadores,
fomentando su bienestar emocional y fisico.

Para consolidar y mantener los avances logrados, es recomendable establecer grupos de apoyo
que faciliten espacios donde los cuidadores puedan compartir experiencias, brindar y recibir apoyo
emocional, y construir redes de solidaridad. Estos grupos servirdn como un recurso continuo para el
intercambio de conocimientos y el fortalecimiento de vinculos sociales, elementos cruciales para mitigar

el aislamiento y promover una sensaciéon de comunidad entre los cuidadores.
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El entorno familiar desempefia un papel fundamental en el apoyo a los cuidadores permanentes
de personas con discapacidad fisica. Fortalecer las dindmicas familiares puede aliviar la carga emocional
y fisica del cuidado, promoviendo un ambiente mds saludable y colaborativo. Para mitigar discusiones y
fortalecer las relaciones familiares, se propone la implementacién de talleres de comunicacion asertiva y
resolucidn de conflictos. Estos talleres buscan mejorar la comunicacién entre los miembros de la familia,
facilitando la expresidn de necesidades y emociones. Una comunicacién efectiva puede reducir
malentendidos y tensiones, promoviendo un ambiente de apoyo mutuo.

Ademas, es esencial proporcionar a los cuidadores y sus familias acceso a recursosy servicios de
apoyo. Orientar a las familias sobre los recursos disponibles, como servicios de respiro, asistencia
psicolégica y programas de apoyo econdmico, puede aliviar la carga del cuidado. Es fundamental que las
familias conozcan y utilicen estos recursos para mejorar su calidad de vida.

Desde el ambito institucional, el Trabajo Social puede liderar estrategias que fortalezcan las
capacidades de los cuidadores y promuevan su inclusién en las politicas publicas. Una de las estrategias
clave es la promocién de campafias de sensibilizacidn que visibilicen la labor de los cuidadores
permanentes, destacando su importancia en la sociedad y promoviendo una cultura de reconocimiento
y apoyo. Estas campafias pueden contribuir a reducir el estigma y fomentar la solidaridad comunitaria.
Por ejemplo, iniciativas como la campafa #respetalasplazasPMR de FEGADI COCEMFE (2025) buscan
concienciar sobre la importancia de respetar los espacios destinados a personas con movilidad reducida,
apelando a la empatia y responsabilidad social.

Otra estrategia importante es el desarrollo de escuelas de cuidadores, creando espacios
formativos donde los cuidadores puedan adquirir habilidades y conocimientos sobre el cuidado, manejo
del estrés y autocuidado. Estas escuelas también pueden fomentar redes de apoyo entre cuidadores,
promoviendo el intercambio de experiencias y estrategias. Programas como el Diplomado Formacién a

Cuidadores: Cuidando con Inclusién, ofrecido por la Fundacién Pasqual Maragall en colaboracion con
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AFAGA, se centran en brindar herramientas practicas para el cuidado de personas con discapacidad,
contribuyendo a una cultura corresponsable (Cruz Roja Colombiana, 2025).

Implementar estrategias desde el Trabajo Social puede contribuir significativamente al bienestar
de los cuidadores permanentes y sus familias. Al promover la corresponsabilidad y fortalecer las
dinamicas familiares, se crea un entorno mas resiliente y solidario, esencial para enfrentar los desafios
del cuidado a largo plazo. Esta propuesta busca no solo aliviar la carga que enfrentan los cuidadores
permanentes, sino también reconocer y valorar su labor como fundamental en el tejido social. Al
implementar estas estrategias desde el Trabajo Social, se contribuye a la construccién de una sociedad
mas inclusiva y solidaria, donde el cuidado y el bienestar de quienes cuidan sean prioridades

compartidas.

9 Conclusiones

Es ampliamente reconocido que asumir el rol de cuidador conlleva transformaciones
significativas en las relaciones afectivas. Esta responsabilidad implica atravesar diversas etapas que
pueden generar dificultades tanto en relaciones preexistentes como en la formacién de nuevas
conexiones. Un factor determinante identificado por las personas entrevistadas es la gestidn del tiempo,
debido a que las exigencias del cuidado limitan la disponibilidad para cultivar y mantener vinculos
afectivos, lo que puede intensificar el aislamiento social y emocional del cuidador.

Adicionalmente, en ciertos casos, las transformaciones afectivas que experimentan los
cuidadores no solo derivan de la responsabilidad inherente al rol que asumen, sino también de la
dinamica de dependencia mutua que puede establecerse entre el cuidador y el familiar a su cargo. Esta
relacidn, caracterizada por una dedicacién constante y una reorganizacién de la vida del cuidador en
torno a las necesidades de la persona cuidada, puede limitar significativamente las oportunidades de

establecer o mantener otras relaciones significativas. La entrega constante y la falta de espacios
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personales pueden llevar al cuidador a descuidar sus propias necesidades, afectando su salud mental y
fisica. Es fundamental reconocer estas dindmicas para implementar estrategias de apoyo que
promuevan el autocuidado y el equilibrio en las relaciones, permitiendo al cuidador mantener su
bienestar mientras cumple con su labor.

Ademas del impacto del tiempo y la dependencia mutua en las relaciones afectivas de los
cuidadores, es fundamental considerar cdmo estas dinamicas afectan su vida social. La sobrecarga
emocional y fisica que conlleva el rol de cuidador puede limitar significativamente las oportunidades de
interaccidn social, llevando al aislamiento. Contar con una red de apoyo activa se vuelve esencial,
debido a que proporciona un espacio para compartir experiencias, recibir orientacion y aliviar la
sobrecarga derivada de su rol, facilitando asi una mejor adaptacion a las exigencias del cuidado.

Es esencial que toda persona que asume el rol de cuidador cuente con una red de apoyo sdlida,
porque esta puede prevenir la sobrecarga fisica y emocional asociada al cuidado continuo. La ausencia
de apoyo puede llevar al cuidador a experimentar fatiga crénica, dificultades para descansar
adecuadamente y un estado de agotamiento generalizado, lo cual compromete su capacidad para
brindar una atencidn de calidad. Por el contrario, al disponer de una red de apoyo activa, el cuidador
puede compartir responsabilidades, acceder a espacios de descanso y mantener su bienestar integral,
asegurando asi un cuidado mas efectivo y sostenible para la persona a su cargo.

Implementar herramientas de autocuidado y promover una gestién consciente del rol de
cuidador son acciones fundamentales para preservar la salud fisica y emocional de quienes asumen esta
responsabilidad. El compromiso constante y la dedicacidn que implica el cuidado pueden conducir al
aislamiento social y al agotamiento, afectando tanto al cuidador como a la calidad de la atencidn
brindada. Al fomentar practicas de autocuidado y establecer redes de apoyo, se facilita un equilibrio
entre las necesidades personales y las demandas del cuidado, permitiendo al cuidador mantener su

bienestar y ofrecer una atencién mas efectiva y sostenible.
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10 Recomendaciones

En funcidon de las conclusiones y desde la experiencia adquirida en el estudio del tema, se
recomienda profundizar en la investigacion de politicas publicas que favorezcan a las personas
dedicadas al cuidado de familiares con discapacidad. Durante el desarrollo de las entrevistas y la
investigacion, se identificaron diversas redes de apoyo que podrian ser esenciales para familias que
carecen de respaldo institucional. Existen programas que ofrecen asistencia profesional y, en algunos
€asos, apoyo econdmico, lo cual subraya la importancia de tener un conocimiento amplio sobre estos
recursos.

Asimismo, es crucial abordar temas como la dependencia afectiva, una situacién comun en estos
casos, que a menudo pasa desapercibida. Frecuentemente, los cuidadores perciben que sus familiares
dependen de ellos, sin reconocer que, en realidad, son ellos quienes han desarrollado una dependencia
emocional hacia la persona cuidada.

Por otro lado, es esencial que las personas que trabajan con cuidadores y con individuos en
situacién de discapacidad posean cualidades como la paciencia y la comprensién, y adquieran
conocimientos especificos de cuidados segun el nivel de discapacidad fisica de la persona que asisten.
Deben estar dispuestos a escuchar, dado que, hay casos en que estas personas no requieren ayuda
material, sino ser escuchadas. Aunque algunos cuidadores cuentan con una buena situacidon econdmica,
viven en un aislamiento que puede ser mitigado con la disposicién de alguien que los escuche, o bien
llamado una red de apoyo, lo cual puede cambiar positivamente su rutina y mejorar su labor de cuidado.

Finalmente, es importante que la sociedad se sensibilice ante estas situaciones. A menudo, no
es el cuidador quien se aisla voluntariamente, sino que es la misma sociedad la que lo excluye,
invisibilizandolo en el contexto social. Existe una falta de comprensidn sobre el vinculo y la entrega que
implica ser cuidador. Por ello, es necesario brindar apoyo desde el respeto, entendiendo y aceptando las

decisiones de las demas personas.
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Anexos A Instrumento guion de preguntas para entrevista semiestructurada

() UNIMINUTO
=~ Corporacion Universitara Minuto de Dios
Educacion de calidad al alcance de todos

ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

Titulo del proyecto:

Transformaciones de las relaciones afectivas y sociales de las personas cuidadoras permanentes
de sus familiares en situacidn de discapacidad fisica en el municipio de Bello.

Objetivos

12.1 Objetivo General

Comprender las transformaciones en las relaciones afectivas y sociales que experimentan las
personas cuidadoras permanentes de sus familiares en situacion de discapacidad fisica en el municipio

de Bello.

12.2 Objetivos especificos

e Describir las transformaciones en las relaciones afectivas de los cuidadores
permanentes de un familiar en situacion de discapacidad fisica.
e Explicar las transformaciones sociales de los cuidadores permanentes de un familiar en

situacién de discapacidad fisica.

e Disefiar un lineamiento de accién para la intervencién dirigida a los cuidadores
permanentes de un familiar en situacidn de discapacidad fisica.

Nombre del
entrevistador:

Evelyn Mallerly Correa Vasquez
Luisa Fernanda Castafio Higuita

fecha de la
entrevista:

dia:

mes:

Aspectos generales de los participantes (estadio social)

Nombres:

Apellidos:

Tipo De
Documento:

Cedula (

)

Pasaporte (

Cedula de Extranjeria (

Sexo:

Masculino ( )

Femenino ( )

Fecha de
nacimiento:

Edad:

Estado Civil:

Tiempo de conformacion:

Ocupacion:

Direccidn:
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Lugar De
Origen:

Intereses
Particulares:

Composicién
Familiar

Que
miembros de la
Familiaacompafian
la entrevista:

PREGUNTAS PARA ABORDAR CON LOS ENTREVISTADOS Y SUS FAMILIAS

1. éCudnto tiempo llevas cuidando a tu familiar en situacidn de discapacidad?

2. éPor qué se decidid que tu asumieras el rol de cuidador(a) y no otro miembro de la familia?

3. éAntes de que asumieras el rol de cuidador(a), hubo otro miembro de la familia que desempenara
esta labor?

3. ¢Coémo describirias la relacion con tu familiar antes y después de asumir el rol de cuidador?

4. iSientes que la relacién afectiva con tu familiar ha cambiado con el tiempo? ¢ De qué manera?

5. ¢Como describirias los cambios en tu vida desde que asumiste esta responsabilidad?

6. ¢ Cuales son las mayores satisfacciones emocionales que experimentas como cuidador?

7. éCrees que la relacién afectiva que tienes con tu familiar influye en la calidad del cuidado que
ofreces?

8. éCuales son los momentos mas dificiles que enfrentas durante el dia como cuidador?

9. ¢Consideras que tu rol de cuidador(a) ha influido en tu posibilidad de tener o mantener una relacidn
de pareja estable? ¢De qué manera crees que esta responsabilidad ha afectado tus vinculos afectivos?
10. ¢Cuentas con algun tipo de apoyo por parte de tus familiares, amigos o instituciones en tu labor
como cuidador(a)?

11. ¢Cémo ha afectado tu rol de cuidador a tu participacion en actividades sociales o comunitarias?

12. ¢Qué relaciones sociales has fortalecido a partir de esta experiencia?

13. ¢Hay algun aspecto de tu vida como cuidador(a) que te gustaria cambiar o fortalecer?

14. ¢Ha habido momentos en su rol de cuidador(a) en los que te hayas sentido abrumado(a) o haya
percibido el cuidado como una carga? ¢ Qué situaciones lo provocaron?

15. ¢De qué manera organizas tu tiempo para cuidar de ti mismo(a) y mantener tus relaciones sociales?

éSueles participar frecuentemente en reuniones familiares o actividades sociales?
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16. ¢Como eran tus relaciones sociales antes de asumir el rol de cuidador(a) y cdmo han cambiado
desde entonces?

17. ¢Has considerado o utilizado servicios de cuidado temporal o relevo? ¢Por qué?

18. ¢Has buscado apoyo psicoldgico o profesional en algiin momento? Si es asi, écdmo fue tu
experiencia?

19. ¢ Qué estrategias utilizas para manejar el estrés o la sobrecarga emocional?

20. éSientes que tienes la ayuda o los recursos, ya sean tuyos, de tu familia o de otras personas, para
enfrentar los retos de cuidar a tu familiar?

21. iQué apoyo adicional te gustaria recibir para mejorar tu calidad de vida y la de tu familiar?

22. iQué mensaje te gustaria transmitir a otras personas que atraviesan una situacién similar?

23. éSientes que tu experiencia como cuidador te ha cambiado como persona?

24. {Hay algo mas que quieras compartir sobre tu experiencia como cuidador?

Anexos B Consentimiento informado

LA LT O

DM SENTIMIEM T O IMNFORNS DO

Transformacionas an =l relacionamiento afectivo vy social que presentan las personas
cuidadoras permanentes de sus familiares en situacian de discapacidad fisica en el
municipio de Beallo_

Hombre del Investigador: Evelymn Mallerly Corres Wasques
Identificacidn dal imvestigador:

Telésfono:

Dlirecsion:

Correo electronico:

Mombre del Inwestigador: Luisa Feamands Casiafo Higuita
Identificacion del investigador:

Teldfomno:

Olireccicn:

Correo electronico:

Hombre del asesorf{a) de la Investigacidn: Doocente: Yohasnna Csstro Badeln
Correo electronico: yeimis.castro@uniminuio. edu

Sitio domde se llevara a cabo = estudio: URIBMIMUTO v Belo, Anticquis

Entidad que respalda la investigacion: Ests proyects de investigacidn se realizara con =4
respaldo kegal de la Conporacidn Universitaria Minuto d= Dios, Faculiad de Ciencias Humanas y
Bocisles

INFORMACION PARA LOS PARTICIFANTES.

- La investigacion tiene comao objetive genaral:

Comprendsr lss transformacionses =n 5= relscionss afectivas vy socales gue pressntsan lss
personas cuidadoras permanenies de sus familisres en siuscion de discapacidad fisica en
£l municipio de Sello.
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UNIMINUTO

El Consertimients Inforrmado e= un acuerdo medianie el cusl se acepts la paricpacian en ks
nwestigacion. En este caso s importantz gue se firme este documents y 51 hay un menor de
edad debe tambien firmar, independentameantz de la firma de los padres o del representants
l=gal. Esio significana el asenfimiznio del menor. Este acuerdo s2 basara en los princigios de
respsio y confidencialidad.

Ze garantiza recibir respuesta a cualguisr pregunta v aclaracion de cuslquier duda acerca de=
los procedimientos, riesgos, bensficios y otros asuntos relscionados con la inwestigacian. Sien
=l presenie formmulario de consentimiento hay pslsbras o conceptos que usted no entienda, por
favor pidale al investigador que le explique. Igualmente, pusde realizar iodss las preguntas
que considers sean necesarias para tomar la decision. El numero totzl de participantes seran
H. 6 cuidadores permanenies de sus familiares en situacion de discapacidad fisica en el
municipio d= Belio.

El tiempo durante el cusl se espera que participen lss profesionales en ks investigacidn sera
aprodmadarents enire el primer semestre del afo 2025, tiempo que == espera recibir la
mformacion necesaria que apunie a resolver los objetives plarteados en el proyecto de
mwestigacian.

FROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO.

Ze realizaran entrevistas a cuidadores permanantes de sus familiares en siuacion de
dizcapscidad fisica, estas entrevistas recolectaran informacion de los participantes a traves de
un conjunto de preguntss abiertas, tratzndo 351 de responder a la pregunta de investigacidn:

2 Cusales son las ransformaciones en las relaciones afectivas y sociales que prasentan
las personas cuidadoras permaneantes de sus familiares en situacion de discapacidad
fisica en al municipio de Bello?

Fara su pariicipacicn 5= tendra en cuents gue 2sta =5 una decizidn ibre y autdnoma de parts
suya y no s tendra retribucion economica. La relacion entre el mvestigador y usted estara
mediada por la verdad ¥ se basara en su consentirmisnts libre v woluntano; esto significa que se
l= explicara tan exacto como s=3 posible ¥ 2n tBrminos en gue usted entienda, los propositos
de |z imvesfigacion, la forma comeo se llevara a cabo v las formas de divalgacion. Asimismo,
tendra |z liberiad de retirarse de la inesstigacidn si ustad lo considera necasario.

Antes de iniciar 3 conversacidn, para efectos de tener bz informacion lo mas exacta 3 ko gue
usted expresara, el investigador considera necesarnio hacer grabacion de la entrevisia previa
acepiacion por parte suya, keer 2l consertimients informade, haber comprendido, aceptado
verbalmente y haber sido firmado por usted.
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Fara processr ls informacion recoleciads se posee un plan de analisis que consiste en realizar
y transcribir las entrevistas, analizar cada una de ellss a partir d= los relatos d= los
parficipantes. El investigador s= compromets 3 no infarmar en sus publicaciones ninguno de los
nomibres de los participantas sin previa autorizacidn y =i s requerida por &l enfrevistado se
mantendra en secreto |z identidad de los participantes.

L3 informacion == profegera y a la grabacion solo podran acceder los investigadones.

Zu participscion en la investigacion tarmrinara cuando ya no sea necesano realizar mas
entrevistas porgue la informacidn que usted nos ha brindado serd suficiante y pusds responder
& cabalidad con |la pregunta de invesiigacion que se tisne.

Los resultados obienidos seran usados dnicaments para esta investigacidn que le parmitira al
estudianie, obtzner 2l tiulo de pregrado en Trabajador Social.

La persona que realizara |a entrevists &5 un profesional en formacion capacitiade v formado,
conocedor &2 las responsabilidades que les confiers este tipo de investigacionss con personas.

Ademds, se tendra en cuenta lo dispuesto en la ley 53 de 1877 v en &l decreto 2833 de 1081,
ademas de todas las consideraciones 2ficas y legales que demande esta investigacidn.

OBLIGACIONE S DEL INVE STIGADOR.

1. Soluecionar kos problemas que surjan de la investigacian
2. Aclarar la situacion de la investigacion y del imvestigador frente a las personas que van
a participar =n las entrevistas y 3 las insfancias legales pertinentes

3. Resultados esperados:
+  Informe final monografia para optar al titulo de Trabajador Social, u otros producios
academicas que lo ameriten.

4. ACEPTACION DE LA PARTICIPACION

Despuss de haber leldo y comprendido toda |a mformacion contenida en este documents con
relacidn & ls investigacicn: Transformaciones en el relacionamiento afectivo v social que
presentan las personas cuidadoras permanentes de sus familiares en situacion de
discapacidad fisica en el municipio de Bello, recibiendo las explicaciones verbales sobre
=lla y respuestas satisfactorias 3 mis inguistudes, y habiendo dispuesio de ternpo suficients
para reflexionar sobre lss implicaciones de mi decision, libre, conscients v voluniariaments
manifiesto gue yo e
respslio participar en la misma.

Adermds, expresamente autorizo al mvestigador para wiilizar los resultados de esta propuesta
=n ofras futuras investigaciones.
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LA T O

Manifiesto gue no he recibido presiones werbales, escritas ywo mimicas para paricipar en el
estudio; que dicha decisidn la tomo en plens uso de mis facultades mandales, sin encontrarmse
tajo efectos de medicamentas, drogas o bebidas alcohdlicas, conscients v Bbremearnts.

En constancia. farmo este documento de consentimiento informado =n =l Municipio de
=l dia del mes de del ano

Mombre, firma v documento del entrevistado.
Mombre firma

Cedula de civdadania de

Mombre, firma v documento del inwestigador.
Mombre firma

Cedula de civdadania de




