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Resumen: Introduccion y Objetivos: Este estudio analizé el papel de los conyuges como cuidadores principales de

personas con demencia tipo Alzheimer, con el objetivo de comprender sus percepciones, necesidades y desafios en el
proceso de cuidado.

Metodologia: El trabajo se desarroll6 en marzo de 2024 bajo los principios éticos de la Universidad de Extremadura,
realizando entrevistas semiestructuradas a cinco participantes que ejercen como cuidadores informales de sus parejas con
demencia. Tanto las cinco personas con Alzheimer como cuatro de los cuidadores estan institucionalizados en la residencia
de mayores Alcalde Antonio Zapata, en Los Santos de Maimona (Badajoz). El analisis cualitativo se realizo atendiendo a
criterios de rigor como credibilidad, transferibilidad, fiabilidad y conformabilidad.

Resultados: Los resultados indicaron que el diagndstico de Alzheimer constituye un punto de inflexién emocional para los
cuidadores, quienes deben asumir nuevas responsabilidades y adaptarse a roles inéditos, especialmente los hombres, que
con frecuencia se enfrentan a tareas domésticas y de cuidado no habituales para ellos. A medida que la enfermedad
avanza, los cambios conductuales y emocionales de la persona afectada generan situaciones complejas que pueden
desencadenar sobrecarga, angustia y episodios de tensién. La relacidn de pareja se transforma hacia un rol de proteccién
constante, mientras que la participacion de los hijos en la toma de decisiones puede generar discrepancias y tensiones
adicionales. Los cuidadores reconocieron la importancia del apoyo profesional, aunque no siempre disponen de los
recursos o conocimientos necesarios para solicitarlo.

Conclusiones: La principal conclusion del estudio manifesté que el abordaje de la demencia requiere considerar la
singularidad de cada pareja, condicionada por factores como la personalidad, la historia compartida y los roles de género.
En este contexto, la Enfermeria desempefia un papel fundamental en la deteccion temprana de necesidades, el
acompafiamiento continuado y la prevencion de la sobrecarga del cuidador, destacandose la utilidad de la investigacién
cualitativa para disefiar intervenciones individualizadas y efectivas
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Abstract: Introduction and Objectives: This study examined the role of spouses as primary caregivers of individuals with

Alzheimer's-type dementia, with the aim of understanding their perceptions, needs, and challenges throughout the
caregiving process.

Methodology: The study was conducted in March 2024 in accordance with the ethical principles of the University of
Extremadura. Semi-structured interviews were carried out with five participants who act as informal caregivers for their
spouses with dementia. All five individuals with Alzheimer’s disease, as well as four of the caregivers, reside at the Alcalde
Antonio Zapata long-term care facility in Los Santos de Maimona (Badajoz). The qualitative analysis was performed in
adherence to rigor criteria, including credibility, transferability, dependability, and confirmability.

Results: Findings indicated that an Alzheimer’s diagnosis represents an emotional turning point for caregivers, who must
take on new responsibilities and adapt to unfamiliar roles. Male caregivers, in particular, frequently face domestic and
caregiving tasks that are atypical for them. As the disease progresses, behavioural and emotional changes in the affected
person create complex situations that may lead to caregiver burden, distress, and episodes of tension. The couple’s
relationship shifts toward a constant protective role, while the involvement of adult children in care-related decisions may
generate discrepancies and additional conflict. Caregivers acknowledged the importance of professional support, although
they do not always have the resources or knowledge required to access such assistance.

Conclusions: The study concluded that dementia care must consider the individuality of each couple, shaped by factors
such as personality, shared history, and gender roles. In this context, Nursing plays a key role in the early identification of
needs, ongoing support, and prevention of caregiver burden. The relevance of qualitative research is underscored as a

means to design individualized and effective interventions.
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L, 2019, la poblacién de 65 afios 0 mas ascendia a 703 millones de
Introduccion

personas, cifra que se prevé que se duplique hasta alcanzar los 1.500

El envejecimiento constituye un proceso fisiologico universal, millones en 2050. A nivel global, la proporcion de personas de 65 afios o
progresivo e irreversible que limita gradualmente la capacidad de mas pas6 del 6% en 1990 al 9% en 2019. Asi, se estima que este
adaptacion del organismo (1). Su aceleracion a nivel mundial ha porcentaje aumentara hasta el 16% en 2050, lo que significara que una
generado profundas repercusiones sociales, econdmicas y sanitarias. En de cada seis personas en el mundo tendra 65 afios 0 mas (2).
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Espafia presenta la mayor esperanza de vida de Europa, lo que
la sitda entre los paises europeos con mayor tasa de envejecimiento (3).
Para 2050, se prevé que el 30% de la poblacion serd mayor de 65 afios.
Segun datos del INE, en 2022 las personas mayores constituian el
19,97% de la poblacion, con un notable aumento de octogenarios y
centenarios (4). Factores como la mayor esperanza de vida, la baja
natalidad, la disminucién de la morbimortalidad y los movimientos
migratorios explican esta transicion demografica (5). Ademas, la mayor
longevidad de las mujeres conduce a un claro proceso de feminizacion y
sobre envejecimiento (5), con previsiones de que el grupo mayor de 80
afos alcance el 11,8% de la poblacion en 2049 (4).

El envejecimiento poblacional incrementa la prevalencia de
enfermedades cronicas, entre ellas las demencias, que afectan al
comportamiento, a diversas funciones cognitivas y a la autonomia
funcional (6, 7). Globalmente, mas de 55 millones de personas viven con
demencia, con casi 10 millones de nuevos casos anuales (7), y se estima
que la cifra ascendera a 152 millones en 2050 (8). Se reconocen doce
factores de riesgo modificables a lo largo del ciclo vital, cuya eliminacion
podria prevenir entre el 7% y el 17% de los casos segun la etapa de la
vida (8, 9).

El diagndstico se basa en los criterios del DSM-5, que clasifican
los trastornos neurocognitivos en delirium, deterioro cognitivo leve y
trastorno neurocognitivo mayor o demencia (6,10). El deterioro cognitivo
leve constituye una etapa intermedia entre el envejecimiento normal y la
demencia, presentando especial relevancia su forma amnésica por su
mayor riesgo de progresion a Enfermedad de Alzheimer (11,12). La
evaluacion debe incluir pruebas estandarizadas como el Mini Examen del
Estado Mental (MMSE) y la Evaluacion Cognitiva de Montreal (MoCA),
ademas de una valoracion clinica completa (13).

Existen mdltiples tipos de demencia, aunque la Enfermedad de
Alzheimer constituye la forma degenerativa méas frecuente y la de mayor
impacto sociosanitario. Las demencias representan una causa principal
de discapacidad y dependencia, generando una considerable carga
social, sanitaria y econémica que recae mayoritariamente en las familias,
especialmente en la figura del cuidador principal (14). Se estima que las
personas con demencia requieren alrededor de 70 horas semanales de
atencion (15).

El cuidador principal se enfrenta a una elevada exigencia fisica,
emocional y social, siendo frecuente la aparicion del denominado
“sindrome del cuidador”, caracterizado por sobrecarga, estrés, sintomas
afectivos, aislamiento y disminucién del autocuidado (14, 16). La
asuncion del rol de cuidado suele fundamentarse en la disponibilidad, los
recursos fisicos y emocionales, los vinculos afectivos y factores
socioculturales como la reciprocidad o la religiosidad (17). El cuidador
reconoce la necesidad de comprender la enfermedad, recibir apoyo y
aclarar dudas para adaptarse al proceso, aunque este afrontamiento no
esta exento de frustracion y angustia (17, 18).

Cuando el cuidador es el conyuge, la experiencia adquiere
caracteristicas especificas. Los motivos para asumir el rol incluyen la
obligacién, la compasién, la responsabilidad marital, la gratitud y, en
ocasiones, el sacrificio (19,20). Este grupo presenta mayor riesgo de

Arch Nurs Res 2025, 7 (1);11-18. Doi: 10.24253/anr.v7i1.112

sobrecarga, mayor soledad, peor salud percibida y estrés crénico en
comparacién con otros cuidadores informales (21,22). Con frecuencia
asumen el cuidado en solitario, con escaso apoyo externo, sacrificando
intereses personales (23,24).

Las dinamicas de pareja se modifican progresivamente: surgen
cambios de rol, pérdida de mutualidad, dificultades de comunicacion y
sentimientos de duelo ante la “desaparicion” emocional del conyuge
enfermo (25, 26). En fases avanzadas, la retraccion, apatia y pasividad
del paciente profundizan la desesperanza del cuidador (25, 27). A pesar
de ello, muchos mantienen la relacién y encuentran nuevas formas de
vinculo (23).

Los cuidadores conyugales constituyen un grupo de alta
necesidad que requiere intervenciones especificas basadas en cuidados
enfermeros integrales (23). La evidencia sefiala la utilidad de servicios
de respiro flexibles, intervenciones centradas en la diada, apoyo
psicoeducativo y participacién en la toma de decisiones (28, 29). La
Enfermeria, desde un enfoque centrado en la persona y la pareja, puede
favorecer la resiliencia, el bienestar y el mantenimiento del vinculo
afectivo (29).

Ante esta realidad, el objetivo de este estudio fue profundizar en
las experiencias de los cuidadores conyugales de personas con
Enfermedad de Alzheimer para identificar sus necesidades y orientar
intervenciones de apoyo fundamentadas en la evidencia.

Material y métodos

Se llevd a cabo un estudio cualitativo para documentar y describir
las experiencias de los individuos, resaltando los matices dinamicos,
holisticos e individuales de la experiencia humana mediante un estudio
de casos con entrevistas semiestructuradas. Los datos fueron transcritos
a mano y se incluyeron notas de campo de la investigadora. La calidad
de los datos se aseguré mediante credibilidad, transferibilidad, fiabilidad
y confirmabilidad.

La muestra consistio en cinco conyuges cuidadores informales,
cuatro de los cuales residen — al igual que las cinco personas con
Alzheimer - en la Residencia de mayores Alcalde Antonio Zapata en los
Santos de Maimona, Badajoz. Todos los participantes firmaron un
consentimiento informado para el uso de la informacion y la grabacion de
las conversaciones, garantizando la confidencialidad. Dicha informacién
fue custodiada por la investigadora y ninguna persona ajena al trabajo de
investigacion pudo tener acceso a ella.

Antes de las entrevistas, la investigadora se reunié con los
conyuges para presentarse, explicar los propésitos de la investigacion y
obtener autorizaciones, lo que favorecid una mayor confianza y
comprension. Las entrevistas individuales, de entre media hora y una
hora, se realizaron en un ambiente intimo, permitiendo a los
entrevistados expresarse libremente. Se elaboraron seis bloques de
preguntas, surgiendo otras adicionales sin perder de vista la linea focal
de la investigacion. De alguna manera podriamos decir que la
metodologia estaria basada en la Teoria Fundamentada, aunque con
ciertas licencias que permitirian adaptarse mejor a las caracteristicas de
un Trabajo de Fin de Grado.
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La investigacion se realizé en marzo de 2024 cumpliendo con los
requisitos de la Comisién de Bioética y Bioseguridad de la Universidad
de Extremadura, bajo el Proyecto de Investigacion “Soledad y
envejecimiento rural: definiciones y experiencias”, con nimero de registro
138b/2020.

Resultados
Las evidencias mas importantes obtenidas siguiendo el criterio de
elegibilidad de la significancia y representatividad se recogen en las

siguientes categorias:
Categoria I: Cambio en la vida de la persona y de quienes la rodean

El diagnéstico de Alzheimer es un momento crucial. Los conyuges
entrevistados tuvieron que asimilarlo abruptamente, y la personalidad de
cada uno influy6 en como lo sobrellevaron: “Me senti sola porque me
faltaba mi entorno y no sabia como afrontar la situacion, y yo soy fuerte,
pero uffffffffff [exhala aire], me dio un bajon tremendo y no lo asimilaba.
[Comienza a llorar] Yo no me lo esperaba [sollozando], que en un mes
pasara todo esto, yo no me lo esperaba para nada [continda llorando].

Fue un palo muy grande para mi”, indica la participante 1.

Por su parte, la participante 5 afirma: “Lo llevo bien porque le quito
importancia para que él no se coma la cabeza. Cuando me pregunta
*¢dénde vas?” le digo que a buscar novio [se rie], y ella le dice ¢ donde
voy a ir? Pues al bafio". Lo vigilo sin que se dé cuenta y no le dé vueltas
en su cabeza” [su marido se encuentra en el primer estadio de la

enfermedad].

Para aquellos que ya conocian la situacion por experiencias
previas en el nlcleo familiar, la reaccion fue distinta: “No me cogit de
sopetdn porque cuando empez6 a dejar de comer, a estar torpe, a olvidar

cosas... ya veia lo que se venia”, sefiala el participante 2.

Del mismo modo, la participante 3 comenta: “Yo me senti como
una mujer a la que le dicen, tu marido tiene esto. Mi hermana se murié

de lo mismo, yo ya conocia la enfermedad.”
Categoria Il: Cambio de rol

El diagnostico puede conllevar un cambio de rol, algo evidente en
los relatos. Todos los informantes recibieron una educacion tradicional
en un contexto rural con roles de género bien definidos: las tres
participantes mujeres han sido amas de casa, mientras que sus maridos
generaban los ingresos del hogar. Asi, ellas no experimentaron cambios
significativos de rol con la aparicidn de la demencia de sus conyuges, ya
que tenian experiencia en la atencion a otros y en velar por su salud. Sin
embargo, los dos participantes hombres tuvieron que asumir tareas
domésticas sin haberlas realizado previamente, lo que supuso un choque
de realidad. El participante 4, por ejemplo, tuvo que aprender a realizar

estas tareas a sus 86 afios, lo que agravd su artritis.

“De hacer tantos esfuerzos al levantarlo, lavarlo y acostarlo me he

perjudicado”, asegura la participante 1.
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Se distinguen dos reacciones del conyuge no afectado ante los

cambios conductuales del cdnyuge afectado:

A) Participar directamente en la evolucién y desarrollo de la
situacion: “Yo sé que es la enfermedad, y le consiento todo. Si él me dice
que nos vayamos a casa por la tarde, yo le digo que después del café.
Luego no se acuerda, y asi siempre que me lo repite”, indica la

participante 3.

B) Tratar de hacerle ver que lo que dice/hace no es tal como
él/ella cree, sino que es fruto de la demencia: X, mujer del participante 4,
reitera en ir a ver su casa porque, segun ella, hay unos pintores

arreglandola. Su marido insiste: “Mira X, la casa esta como nos vinimos”.

“Un dia encontré dinero en un cajon y al preguntarle que qué
hacia ahi me dijo que era para comprarme una sorpresa. Y él le dijo “X
no”. “Ta con el afio que llevas asi tu no te acuerdas, no X no, esto no es

para un regalo”, refiere el participante 2.

Las mujeres suelen darle la razoén a los afectados, mientras que
los hombres tratan de hacerle ver que se equivocan, lo que puede

generar culpabilidad en las mujeres afectadas.

A pesar de las diferencias, todos asumen un rol marital
acompafiado de esfuerzo y sacrificio, sabiendo que sus parejas harian lo
mismo por ellos: “Me he quitado de mi para darselo a él: por mi tumor en
el ojo tendria que ir dos veces al afio minimo a revision, y con todo esto
no he ido. Tampoco he podido ir a las citas con el endocrino”, sefiala la

participante 1.
Categoria Ill: Cambios conductuales

Los cambios conductuales derivados de la evolucion de la
enfermedad tienen un impacto emocional significativo, especialmente si
se acompafan de dafio fisico. La participante 1 relata que su marido, al
estar ingresado, le dio dos bofetadas y una patada en el abdomen. Las
enfermeras le pusieron contenciones mecanicas y él, al darse cuenta, le
preguntd a ella por qué “lo habian sogado’. Ella le explicé y él lo negé,

comenzando a llorar y recordandole lo mucho que la queria.

“Me hizo darle cuatro besos, no me queria soltar, pero a los cinco
minutos comenzé a moverse bruscamente atado preguntando qué le
habiamos hecho. Me dijo que lo llevase al cuartel de la Guardia Civil
porque queria denunciarme. Yo le segui el rollo, y le dije que luego

iriamos, hasta que se le olvid¢”.

La influencia del valor del casamiento es tal que incluso el
afectado es capaz de recordarlo pese a la demencia: X, la mujer del
participante 4, le repite continuamente que él tiene que permanecer a su
lado; “porque eres mi marido y nos casamos y dijimos para toda la vida”.
El me cuenta esto con resignacion; sabe que es asf, pero demuestra que

esta cansado de lidiar con la enfermedad.

Categoria IV: Situaciones inesperadas que conllevan un antes y un

después
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La demencia y su evolucion generan varios puntos de inflexion en
la pareja: “Nos hemos querido mucho, pero con la enfermedad se volvié
muy celosa; estuve a punto de dejarla, pero me di cuenta de que me

hablaba la enfermedad, no era ella” (participante 2).

“Se enfadaba por los celos, me cuestionaba, me desafiaba
diciéndome que tenia la puerta abierta. Yo me enfadaba, pero tenia que

estar calmado porque no era ella desde tiempos atras” (participante 4).

El participante 4 estd cansado fisica y mentalmente de batallar
con su muijer; ella le desafia, le tacha de mentiroso y de ladron, y él,
cansado de la situacion, en vez de apaciguarla le repite “pues ahi te
quedas’, y decide irse. Pretende que X se arrepienta de sus actos y le
pida perdon, pues sabe que cuando él se marcha ella comienza a llorar
y le sigue el arrepentimiento. Ella cuando no lo ve grita y dice que su
marido se ha muerto. El va rapido para demostrarle que no es asi. El
participante 4 asegura: “Ella me dice “yo te quiero mas que a nadie, he

luchado mucho por ti”.

“Me da coraje cuando dice tantas mentiras delante de la gente
porque por lo que dice qué se yo, mentira todo. Encima es celosa, tiene
cosas muy malas, y no lo reconoce. Ademas, dice que yo le pego, y eso

es mentira. Cuando lo dice en alto con gente delante yo no sé qué hacer”.

“Te cansas mucho porque es mentira todo lo que dice. A mi me

duele, y venga y venga y venga, y le digo "hoy te quedo aqui”™.

“Yo la quiero, cdmo no la voy a querer, si llevamos toda la vida

juntos, pero me cansa mucho” [resopla].
Categoria V: “Infantilizacién” o “vegetalizacion” del padecer

Los cényuges no afectados protegen a su pareja como si de un
nifio se tratase, supervisando todo lo que hacen sin dejarlos solos y
pendientes de ellos. Es el conocido proceso de “infantilizacion” de la
demencia, un hecho que sigue siendo palpable en los relatos.

“Ella nunca ha olvidado nada porque yo estaba siempre encima
de ella. bamos a todos lados juntos, cocinaba ella, pero yo estaba al lado

para que todo lo hiciese bien, se lo recordaba... y asi” (participante 2).

“Yo soy muy pesada, pero necesito saber que estd cuidado

porque yo he hecho lo mismo durante toda mi vida” (participante 1).

Cuando X se desorienta de noche, el participante 4 comienza a
rezar con ella [se rie] para que asi recupere el suefio y esté tranquila por
la noche. Ella le pregunta si esta despierto y él le dice “t0 sigue asi,
tranquila” [se rie]. “Yo le dejo la luz del bafio encendida, asi ella se
tranquiliza y yo puedo ver si se agita” [denota un instinto protector].
Asimismo, si la participante 3 va, por ejemplo, al servicio, ella avala que
su marido la echa de menos al instante y que en ocasiones la empieza a
buscar a pesar de que realmente esta fisicamente a su lado, y esta le
recuerda con mucho carifio comprensivamente que ella es a quien busca

tratando de calmarlo.

Categoria VI: Influencia de los hijos sobre el cényuge sano
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La influencia de los hijos sobre el conyuge no afectado es
sumamente importante; estos le dijeron a la participante 1 “cuidate,
porque si tU no te cuidas, quién va a ver al papa”, depositando toda la
responsabilidad en ella. De entre los entrevistados, la participante 1 es la
Unica que no estd institucionalizada: “No me planteo vivir en la residencia
porque Yo fisicamente ahora estoy bien. De momento no, no [negando
con la cabeza]. Ahora que él esta aqui puedo dedicarme mas a mi porque

si estuviera en casa, yo no podria”.

Al tener a su familia en Catalufia le pregunté si habia planeado en
algun momento mudarse alli, a lo que me respondio: “No tengo dinero
para pagar una residencia en Barcelona. Si no, estaria alli mi marido y
yo podria estar con mis hijos. Ya lo hubiera hecho si hubiese podido”
percibi que sentia verglienza al reconocer que econdmicamente no se lo

podia permitir.

El resto de entrevistados si estan institucionalizados, aunque las
respuestas fueron variadas: “En casa no podia mas, me la traje
engafiada a la residencia porque solos no podiamos estar. Ella
necesitaba mucha ayuda y yo ya estoy mayor. Al llegar aqui tenia menos
carga con ella porque aqui la cuidaban y yo podia tener mis ratos para

mi” (participante 2).

El participante 2 me transmitié que habia sentido liberacion con el
fallecimiento de su mujer; ahora es mucho mas activo: juega a las cartas,
pasea cada mafiana, sale a tomar un vino... Esas cosas al cuidado de
su mujer no podia hacerlas, por lo que ahora disfruta de lo que antes no

pudo.

La participante 3 acepto ingresar en la residencia por él debido a
que no soportaba la idea de vivir en casa y él en la residencia, y como él
necesita cuidados y ella no puede dérselos, en vez de quedarse sola
decidio ser institucionalizada con él. Reitera que, si ella no se quedase
en la residencia, él tampoco lo haria “porque él sin mi no, corriendo me
empieza a llamar, me echa de menos, y yo a él tampoco; lo echaria
mucho de menos y estaria siempre pensando en él” [se emociona y yo
también).

Al estar en la residencia, el participante 4 me cuenta que las
mufiecas ya no le duelen tanto, pues no realiza los cuidados a su mujer
como anteriormente: “No tengo que ir a ningun lado, aqui la cuidan, y si
me enfado con ella la dejo plantada [se rie], la llevo al salén y yo me voy

por ahi, y yo sé que eso le duele”.

Con la actitud de él, ella regula. Fueron institucionalizados porque

¢l ya no podia lidiar mas con la situacion.
Categoria VII: Ayuda desde el campo de la Enfermeria

A pesar de la sobrecarga que todos manifiestan, reconocen que
seria necesaria una ayuda desde el campo de la Enfermeria, aunque no
saben aportar sugerencias concretas. La Unica que supo dar una
respuesta mas concisa fue la participante 1, evidenciando cierto

desconocimiento al respecto por parte del resto.
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“No he echado en falta un apoyo porque ni sé que puedo tener un
apoyo. Me ha venido todo enorme. Ahora que él esta aqui ya me voy
moviendo hablando con la trabajadora social y la psicologa. No quiero
que me lo lleven de aqui, mi afan es que no me lo quiten de aqui; no le
deseo la muerte a nadie, pero por ley de vida se fallece, y yo pienso en
mi y quiero que X se quede en esta residencia” [¢l estd en estancia

temporal].

Discusion

Los resultados obtenidos permiten profundizar en la compleja
experiencia de los conyuges cuidadores de personas con demencia tipo
Alzheimer, destacando la heterogeneidad en las respuestas emocionales
y estrategias de afrontamiento tras el diagnostico. Los hallazgos
muestran que la reaccion inicial del conyuge no afectado esta
influenciada por experiencias previas con la enfermedad, rasgos de
personalidad y factores contextuales. En algunos casos, el diagndstico
aporta claridad, generando alivio; en otros, constituye un evento dificil de
aceptar que suscita preocupacion e incertidumbre. Estas observaciones
coinciden con lo propuesto por Guzman (30), quien sostiene que los
rasgos de personalidad influyen en la seleccion de estrategias y estilos
de afrontamiento. Sin embargo, los resultados también se alinean con la
revision realizada por Naves Dias y Pais-Ribeiro (31) quienes, a partir de
la perspectiva procesual de Lazarus y Folkman, conciben el
afrontamiento como una respuesta dindmica, situacional y cambiante, no
necesariamente determinada por caracteristicas disposicionales
estables de la personalidad, o que confirma la variabilidad observada en
la muestra.

Un aspecto relevante identificado es la influencia de los roles de
género en la adaptacion al cuidado. La evidencia recogida muestra que
los conyuges varones presentan mayores dificultades para asumir tareas
domésticas y de cuidado tradicionalmente feminizadas, lo que se traduce
en mayor estrés y desajuste psicologico. En este sentido, Swinkels et al
(32) hallaron que, aunque los hombres dedican menos tiempo al cuidado
y reciben mas ayuda externa, perciben una mayor carga subjetiva en
comparacion con las mujeres, pues sus comportamientos y formas de
expresar las emociones estan condicionados por construcciones
socioculturales profundamente arraigadas, lo que refuerza las
desigualdades de género en la experiencia del cuidado.

El cansancio y la sobrecarga del cuidador emergen como rasgos
distintivos, en concordancia con las aportaciones de Papastavrou et al
(33), quienes sugieren la posible aparicién del sindrome de bumout en
este tipo de cuidadores. Las motivaciones para asumir el rol cuidador
coinciden con las descritas por Steele Britton (34), destacando la
obligacién moral, la responsabilidad matrimonial y la reciprocidad como
elementos centrales. Asimismo, los entrevistados con mayor autoeficacia
percibida mostraron menor malestar ante conductas problematicas,
evidenciando patrones similares a los descritos por Merrilees et al (35),
lo que refuerza la relevancia de las competencias subjetivas en la
adaptacion a la enfermedad.

No obstante, algunos resultados divergen de lo descrito en la
bibliografia. En dos casos, los cambios de comportamiento de las
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muijeres afectadas generaron tensiones significativas que deterioraron la
relacion de pareja, un hallazgo que contrasta con lo planteado por Swall
et al (28), quienes describen un fortalecimiento del vinculo en algunas
parejas gracias a la historia afectiva compartida. Estos datos subrayan la
necesidad de considerar la diversidad de trayectorias y la variabilidad
individual en la experiencia del cuidado conyugal.

El fenémeno de “infantilizacién” descrito por los conyuges sanos
es sefialado por Jongsma y Schweda (36) como una actitud perjudicial
que aparece al percibir la demencia como “un regreso a la infancia”.
Asimismo, las dificultades derivadas de la intervencion de los hijos en la
toma de decisiones han sido sefialadas por Peralta (37), quien critica
precisamente la inversion de roles y la infravaloracion de la autonomia
del progenitor cuando este aun conserva sus capacidades. En cuanto a
la institucionalizacion, nuestros datos coinciden con Pinzdn-Pulido et al
(38), que identifican la preferencia por la atencién residencial y el
diagndstico de demencia como predictores de ingreso, siendo el cnyuge
no afectado la figura que generalmente toma la decision final.

Un punto critico identificado es la escasa atencion preventiva en
Atencion Primaria hacia las consecuencias derivadas del cuidado en
demencia. En esta linea, Llibre Rodriguez et al (39) reivindican una
adecuada formacion del personal de Atencién Primaria para adquirir
competencias en la deteccion temprana, asi como en el abordaje integral
del cuidado y apoyo tanto a las personas con demencia como a sus
cuidadores. De forma complementaria, las aportaciones de Herrera
Barcia (40) refuerzan la necesidad de fortalecer el papel de la Enfermeria
en la educacion sanitaria, el acompafiamiento y la capacitacién del
cuidador, aspectos que los participantes de este estudio también
identificaron como insuficientemente abordados.

Esta investigacion presenta limitaciones que deben considerarse:
tamafio muestral reducido, disponibilidad temporal limitada y escasos
recursos materiales. Ademas, la falta de estudios previos y ciertas
dificultades en la obtencion de datos (relacionadas con el nivel educativo
y la edad de algunos participantes) pueden haber condicionado la riqueza
y profundidad de la informacion recogida. No obstante, el estudio ha
permitido explorar de manera significativa las posibilidades
metodolégicas de la investigacion cualitativa en Enfermeria, ofreciendo
fundamentos para futuras investigaciones con muestras mas amplias y
disefios méas robustos.

En conjunto, los resultados evidencian que la aparicion de la demencia
supone un punto de inflexion en las relaciones de pareja, generando
cambios profundos en los roles, dinamicas y vinculos afectivos. Las
categorias emergentes (cambios vitales y relacionales, modificacion del
rol, alteraciones conductuales, situaciones criticas, “infantilizacion” del
enfermo, influencia de los hijos y necesidad de apoyo profesional),
refuerzan la importancia de un abordaje enfermero integral que
contemple no solo a la persona con demencia, sino también al conyuge
cuidador como unidad fundamental de cuidado.

Conclusiones

El estudio evidencia que el diagnostico de Alzheimer representa
un punto de inflexion en la dinamica de las parejas, generando
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importantes repercusiones fisicas, emocionales y relacionales. No
obstante, la experiencia del cuidado estad influenciada por factores
individuales (como la personalidad del cényuge sano) y contextuales
(como las experiencias previas y los roles de género), lo que confirma la
necesidad de considerar cada diada como una unidad dnica y compleja.

Los conyuges cuidadores asumen el rol desde el compromiso
marital y el sentido de responsabilidad, aunque recurren con frecuencia
a lainfantilizacion del familiar afectado como estrategia de afrontamiento.
Los cambios de rol y la manera de enfrentar las alteraciones
conductuales varian segun el género del cuidador, mientras que la
intervencion de los hijos en la toma de decisiones puede limitar la
autonomia del conyuge sano y generar tensiones adicionales.

Estos hallazgos subrayan la necesidad de fortalecer el papel de
Enfermeria en el proceso diagndstico, el acompafiamiento al cuidador
principal y la implementacion de intervenciones dirigidas a prevenir la
sobrecarga. Asimismo, se destaca la utilidad de la investigacién
cualitativa para comprender en profundidad la experiencia del cuidado
conyugal y disefiar estrategias de apoyo mas ajustadas a las
necesidades reales de estas parejas.

Conflicto de intereses: los autores declaran no tener conflictos de intereses.
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