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Resumen

Introduccion: Los cuidadores tienen una forma particular de vivir la experiencia de cuidar, adaptandose al sistema de salud que
no los reconoce como sujetos de cuidado, y que descarga en ellos labores para las cuales no estan preparados ni acompafiados en
su trayectoria. Objetivo: Integrar los hallazgos de estudios primarios en una metasintesis cualitativa para describir la experiencia
de los cuidadores informales en Colombia. Materiales y métodos: Revision sistematica de literatura cualitativa o metasintesis
cualitativa. Busqueda sistematica en metabuscadores incluyendo los descriptores: cuidadores, experiencia, investigacion
cualitativa, Colombia. La seleccion de los estudios se realizé con base en la metodologia PRISMA y la herramienta COREQ, disponible
en la red EQUATOR. Resultados: Se incluyeron 20 estudios primarios cualitativos, se codificaron en 250 cddigos nominales,
clasificados en 6 categorias centrales: relacion entre la diada con su contexto, tocar fondo para fortalecerse espiritualmente, entrega,
sobreproteccion y limitacidon propia, momentos claves para adaptarse a cuidar, relaciéon consigo mismo, sistema de salud, politicas
y apoyo institucional. Conclusion: Los cuidadores comparten la experiencia de enfermedad junto con su ser querido. Se necesita
transformar el sistema de salud para satisfacer las necesidades de las diadas en lugar de las necesidades del enfermo o
discapacitado.

Palabras clave: Cuidadores; carga del cuidador; investigacion cualitativa; sistemas de salud. (Fuente: DeCS, Bireme).

Abstract

Introduction: Caregivers have a particular way of experiencing their caring roles. They have to adapt to a health system that does
not recognize them as subjects of care and, at the same time, makes them responsible for tasks for which they are not prepared,
without any support. Objective: To incorporate primary studies findings into a qualitative meta-synthesis to describe informal
caregivers experience in Colombia. Materials and methods: Systematic review of qualitative literature. A systematic search was
carried out using meta-search engines with the following descriptors: caregivers; experience; qualitative research; and Colombia.
The study selection followed the PRISMA methodology and the COREQ tool, which is available on the EQUATOR network. Results:
20 qualitative studies were included, which were encoded with 250 nominal codes and classified in 6 central categories:
relationship between the dyad and its context; hitting rock bottom to strengthen spiritually; commitment; overprotection and self-
limitation; key moments to adapt to the caregiving task; relationship with self; health system; policies and institutional support.
Conclusion: Caregivers share the illness experience with their loved ones. The health system needs to change in order to meet the
needs of the dyads rather than the needs of the sick of disabled.

Keywords: Caregivers; caregiver burden; qualitative research; health systems. (Source: DeCS, Bireme).

Resumo

Introducéo: Os cuidadores possuem uma forma particular de viver a experiéncia de cuidar, adaptando-se ao sistema de satide que
ndo os reconhece como sujeitos do cuidado, e que descarrega sobre eles tarefas para as quais ndo estdo preparados ou
acompanhados em sua jornada. Objetivo: Integrar os resultados dos estudos primarios em uma metassintese qualitativa para
descrever a experiéncia dos cuidadores informais na Colémbia. Materiais e métodos: Revisio sistematica de literatura qualitativa
ou metassintese qualitativa. Pesquisa sistematica em motores de metabusca incluindo os descritores: cuidadores, experiéncia,
pesquisa qualitativa, Colémbia. A selecdo dos estudos foi realizada com base na metodologia PRISMA e na ferramenta COREQ,
disponivel na rede EQUATOR. Resultados: Foram incluidos 20 estudos primarios qualitativos, codificados em 250 cédigos
nominais, classificados em 6 categorias centrais: relacdo da diade com seu contexto, atingir o fundo do pogo para se fortalecer
espiritualmente, entrega, superprotecdo e autolimitacdo, momentos-chave para adaptagdo ao cuidado, relacionamento consigo
mesmo, sistema de saude, politicas e apoio institucional. Conclusdo: Os cuidadores compartilham a experiéncia do adoecimento
junto ao seu ente querido. O sistema de saude precisa de ser transformado para satisfazer as necessidades das diades e nao as
necessidades dos doentes ou deficientes.

Palavras chave: Cuidadores; fardo do cuidador; pesquisa qualitativa; sistemas de satde. (Fonte: DeCS, Bireme).
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Introduccion

Las enfermedades no transmisibles (ENT) y la
discapacidad son condiciones que seglin su gravedad,
pueden generar dependencia, limitaciones en la
actividad, necesidad de tratamiento y consecuencias
para la salud a largo plazo(1-3). Estas condiciones son
un problema en Colombia puesto que para las
personas que las padecen, esto representa el 75% de
las muertes® y el 15% de discapacidad(®). Es asi como
esta situacion no sdlo se ve representada para
quienes sufren la enfermedad, sino también para los
familiares, quienes en muchas ocasiones, deben
responsabilizarse de su cuidado. Los familiares que
asisten, atienden y supervisan a las personas con
discapacidad y ENT son denominados cuidadores
familiares(67).

Ser cuidador es una experiencia de vivencia tnica y
particular, determinada por las caracteristicas
individuales de cada personay el funcionamiento del
sistema de salud del lugar en el que se encuentren().
Los cuidadores familiares son personas que tienen
vinculo de cercania o parentesco, modifican su vida y
toman decisiones que implican la atencién de otro ser
humano(); se ocupan principalmente de cuidar a su
ser querido, no reciben compensaciéon econémica y
manifiestan problemas de salud asociados a su labor,
considerando que estas personas que asumen el rol
de cuidador en su mayoria son mujeres(9. Adicional
a esto, los cuidadores en Colombia deben adaptarse al
funcionamiento del sistema de salud para mantenery
conseguir atencién médica, viéndose obligados en
diferentes situaciones a  hacer  tramites
administrativos largos, gastar mas dinero en
transporte y medicamentos(®). Estos factores pueden
afectar el trabajo, estudio, tiempo disponible para
realizar actividades de ocio y mantener una vida
social satisfactoria para cada uno de ellos(10.1213),
Teniendo en cuenta lo mencionado anteriormente, se
requiere conocer con evidencia, céomo es la
experiencia que tienen los cuidadores en Colombia y
qué los hace diferentes a otros contextos, para que se
pueda esclarecer y justificar las intervenciones que se
realizan para mejorar su bienestar y aliviar la carga
del cuidado.

Enfocar esta revision a los cuidadores en Colombia
que cuidan a pacientes que padecen ENT, permite
orientar al personal sanitario a comprender cuales
son las situaciones en las que se atiende no sélo a la
persona dependiente sino también a la diada persona
dependiente-cuidador, encaminando asi las politicas
de salud e intervenciones colectivas basadas en la
evidencia. Diferentes estudios cualitativos describen
la experiencia en contextos y situaciones particulares,
la cual es analizada de forma aislada(!4-16). Por este
motivo, se hace necesario integrar los hallazgos de
estudios primarios en una metasintesis cualitativa,
tomando solamente aquellos datos que pertenecieran
a informacién cualitativa para describir la
experiencia del cuidador en Colombia.

Materiales y métodos

Este estudio se trata de una revision sistematica de
literatura cualitativa o metasintesis cualitativa, que
contribuye a la enfermeria basada en la evidencia. La
busqueda sistematica se desarrollé en
metabuscadores de la Universidad Nacional de
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Colombia, Pontificia Universidad Javeriana y en
Purdue University. Se incluyeron los descriptores
cuidadores, experiencia, investigacién cualitativa,
Colombia. La seleccion de los estudios se realizé con
base en la metodologia PRISMA y la herramienta
COREQ disponible en la red EQUATOR.

El proceso de busqueda fue realizado entre febrero y
marzo del afio 2021. Inicialmente se buscaron
articulos relacionados con la experiencia del cuidador
colombiano en los metabuscadores EBSCO de la
Universidad Nacional de Colombia, EBSCO Pontificia
Universidad Javeriana, y en el metabuscador de la
Universidad de Purdue (Purdue Library). También se
realizé la busqueda en las bases de datos Pubmed y
BVS (Biblioteca virtual en salud). Los descriptores
utilizados en inglés y espafiol, combinados en
diferentes o6rdenes con el operador booleano AND,
fueron: cuidadores, experiencia, Colombia e
investigacién cualitativa. Se tiene como resultado la
ecuacion para la busqueda ____ Caregivers AND
Experience AND Colombia AND Qualitative Research.

Los criterios de inclusion fueron, articulos
académicos, arbitrados, disponibles en texto
completo, publicados entre 2016 y 2021, con
metodologia cualitativa o mixta, idioma espafiol, e
inglés y llevados a cabo con cuidadores colombianos.
Se analizaron Unicamente los apartados cualitativos
de los estudios mixtos. También se incluyeron
estudios referentes a la discapacidad tanto fisica
como mental y ENT con enfoque hacia las condiciones
cronicas incapacitantes (que implican un cuidador) y
no Unicamente hacia la enfermedad crénica.
Teniendo en cuenta el interés por obtener resultados
de estudios primarios, se excluyeron articulos de
revision, articulos de reflexion y tesis de grado, que
no contaran con informacién base de un estudio
primario.

Mediante el proceso de seleccién de cada estudio, se
evalu6 la elegibilidad de los estudios segun la
metodologia PRISMA (Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses). En la fase de
identificacién se encontraron 261 articulos, de los
cuales se excluyeron 176 repetidos, quedando asi 85
articulos evaluados por titulo para empezar la
siguiente fase. En la fase de cribado, debido a que la
mayoria de los estudios no especificaban el lugar en
el que se realiz6 el estudio en titulo y resumen, fue
necesario revisar el texto completo para verificar el
cumplimiento de los criterios de inclusién. Después
de la evaluacion por texto completo, se excluyeron 62
estudios para quedar con una muestra de 23 estudios
(Figura 1). Los 23 articulos fueron sometidos a
evaluacion de calidad metodoldgica por medio de la
herramienta COREQ (Consolidated criteria for
Reporting Qualitative Research), disponible en la red
EQUATOR (Enhancing the Quality and Transparency of
Health Research). Después de evaluar y leer los
articulos, se excluyeron tres, uno por no ser un
estudio cualitativo pese a afirmar serlo en el apartado
de materiales y métodos, otro por no referirse a una
condicidon cronica y una tesis de grado que no contaba
con ser un estudio primario, quedando con un total de
20 articulos incluidos. De estos, se muestra el
abordaje metodoldgico a continuacion (Tabla 1).
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Tabla 1. Informacién relevante de los estudios (andlisis bibliométrico).

Autor/es Aiio Objetivo Metodologia Lugar Condicion del
paciente
1 Carrefio. S, Chaparro. L, 2020 Describir la experiencia del cuidador familiar ante la muerte del nifio Fenomenologia Colombia, Bogota Cancer
Lopez. R, Cardenas. M, con cancer descriptiva
Carrillo. M, Gémez. 007
2 Ramirez. C, Chacon. E, 2018 Describir el significado percibido por la diada en la experiencia de la Fenomenoldgico, Colombia, Neiva Enfermedades no
Perdomo. A(15) Enfermedad Crénica no Transmisible, que permita reconocer los hermenéutico transmisibles (no
valores propios de la interaccion de cuidado especifica cuales)
3 Chaparro. L, Carrefio. S, 2019 Describir la percepcién de soporte social del cuidador familiar de Andlisis de contenido  Colombia, Bogota Enfermedades no
Arias. M(18) personas con enfermedades crénicas basado en una transmisibles (no
categorizacién de especifica cudles)
tipo inductiva
4 Martinez. S16) 2020 Analizar la experiencia del cuidador entrenado en dialisis peritoneal Fenomenoldgico Colombia, Ciicuta Enfermedad renal
durante la hospitalizacién del enfermo renal crénico crénica
5 Cardozo.Y, Escobar. C®) 2018 Describir las interacciones percibidas por el cuidador familiar en el Etnografico Colombia, Medellin Enfermedades no
ambito hospitalario entre los miembros del equipo de este y el transmisibles (no
binomio paciente/cuidador especifica cuales)
6 Mera. G, Benitez. ], Benitez. 2017 Caracterizar al cuidador familiar de la persona diagnosticada con Mixto con estrategia Colombia/Popayan Trastornos
W9) esquizofrenia con previo ingreso en tercer nivel de hospitalizacion, a secuencial mentales,
fin de contextualizar disciplinadamente, en el marco de las politicas explicativa esquizofrenia
vigentes de la salud publica
7 Hernandez.S, Torres. M, 2019 Comprender las necesidades paliativas percibidas por el profesional Fenomenoldgico Colombia, Bogota Enfermedad renal
Barrero. S, Saldaiia. I, Sotelo. de enfermeria, pacientes sometidos a hemodialisis y sus cuidadores crénica
K, Carrillo. A, Rodriguez. principales informales atendidos en una Unidad Renal de la ciudad de
K(z0) Bogota-Colombia
8 Lopez. R, Gémez. 0D 2018 Describir la experiencia que tiene durante el momento de la muerteel  Fenomenologia Colombia, Bogota Cancer
cuidador de un familiar que fallecié por cancer
9 Herrera. C, Vargas. O, Rocha. 2019 Identificar desde un punto de vista de los actores, pacientes, Descriptivo, Colombia, no especifica Condiciones
M(22) profesionales y familiares, los factores facilitadores y las barreras para  fenomenoldgico municipio cardiovasculares
la autogestion de la enfermedad y la adherencia al tratamiento
10 Garcia. ], Vasquez. R23) 2018 Describir los modelos explicativos (ME) que utilizan los cuidadores de ~ Teoria fundamentada Colombia, Bogota Trastorno
nifios y adolescentes con trastorno conversivo que consultan al y fenomenologia conversivo

Hospital Pediatrico de la Misericordia

(31]
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Autor/es Aiio Objetivo Metodologia Lugar Condicion del
paciente
11 Casas. C, Hernandez. S, 2018 Describir las experiencias de las mujeres frente al cuidado de sus hijos  Fenomenolégico, Colombia, Bogota Hemofilia
Solano. M, Castiblanco. R, diagnosticados con hemofilia severa y/o moderada sintomética que hermenéutico
Carrillo, A% han recibido atencidn en el servicio de Hematologia del hospital de
San José (HSJ), Bogot4, Colombia
12 Toro. M, Mondragoén. A, 2019 Identificar brechas en la implementacién de programas de Andlisis de contenido  Colombia, Envigado Discapacidad fisica
Munera. S, Villa. L Camelo. rehabilitacién y barreras de acceso a recursos para la rehabilitacion
weE) comprensiva o servicios que podrian impactar la participacion de
personas con discapacidad
13 Diaz.V, Preciado. A, Correa. 2020 Explorar la experiencia de familiares cuidadores de enfermos con Fenomenolégico, Colombia, Santa Rosade  Demencia
G@3) demencia, habitantes del municipio Santa Rosa de Osos, Colombia Hermenéutico Osos
14  Garzoén. L(29) 2020 Comprender el rol de padres sustitutos en procesos de crianza de Hermenéutico Colombia, Manizales Discapacidad
adolescentes con discapacidad cognitiva pertenecientes a la cognitiva
Modalidad Hogares Sustitutos del ICBF operada por la Corporacién
CEDER
15 Amézquita. F, Moreno. A1) 2019 Realizar una investigacion de interés interpretativo en la que se Hermenéutico, Colombia, Bogota Trastornos
permita un acercamiento de la realidad social del cuidador informal andlisis de mentales
desde su cotidianidad y percepcién de sindrome de carga conversaciéon y
contenido
16 Ramirez, C19 2019 Analizar de manera comprensiva la experiencia vivida por personas Fenomenoldgico, Colombia, Neiva Enfermedad renal
con Insuficiencia Renal Crénica que han sido trasplantadas y los hermenéutico crénica
significados del cuidado de la salud elaborados por los familiares que
interactiian con estas personas
17  Uribe. C, Amado. A, Rueda. 2019 Describir las barreras de acceso al cuidado paliativo percibidas por Teoria fundamentada Colombia/Bucaramanga  Cancer gastrico
A, Mantilla, L7 pacientes con cancer gastrico, sus cuidadores y los médicos tratantes
en el departamento de Santander, Colombia
18 Bequis. M, Muiioz. Y, Pardo. 2019 Describir el estigma familiar percibido por los cuidadores primarios Fenomenologia Colombia, Bogota Trastornos
D, Angulo. P, Blanco, A, de personas con enfermedad mental descriptiva mentales
Castro. A, Conde. D, Corzo.
]28)
19 Carmona. A, Gonzalez. 2016 Describir el impacto familiar desde la percepcién que tiene el cuidador  Fenomenologia Colombia, Medellin Cancer
Melina, Vélez. M, Krikorian. principal sobre la experiencia de la SP en pacientes ya fallecidos y que
A9 fueron atendidos en la unidad de cuidados paliativos de una
institucién oncoldgica
20 Lépez. R, Rojas. A, Carrillo. 2017 Describir la experiencia de la diada paciente-cuidador familiar en Fenomenologia Colombia, Bogota Cancer
M, Carrefio. S, Cardenas. D, cuidado paliativo durante la transicion entre el hospital y el hogar descriptiva

Gomez. 0B

[32]
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Figura 1. Seleccion de articulos segtin la metodologia PRISMA.

Finalmente, para el analisis de los datos, se utiliz6 el
software Atlas. Ti version Cloud, donde se incluyeron
los articulos y se codificaron los resultados, ademas
de una matriz de Excel donde se extrajo la
informacién relevante de cada estudio. El analisis fue
realizado por un investigador (estudiante de
pregrado y joven talento Minciencias) y estuvo
dirigido por dos asesoras quienes fueron tutoras de la
revision de literatura, revision de protocolo de
revision y critica de resultados del analisis. El analisis
cualitativo se realizé siguiendo el abordaje
metodoldgico de Sandelowski y Barroso, se cred de
forma inductiva una taxonomia de los hallazgos por
medio de la lectura y relectura de los estudios:
primero se identificaron los c6édigos nominales por
medio de la codificacion linea por linea, después se
redujeron a categorias y, finalmente, se hallaron las
categorias centrales. Este proceso se desarrollé a
través de la comparacion continua de notas derivadas
de los codigos, las categorias de los estudios y los
datos relevantes de la matriz de Excel mencionada
anteriormente(31-33), Por ultimo, se discutieron los
hallazgos para compararlos con el conocimiento de
dos expertos en cuidadores familiares en Colombia.
Fue importante compartir los resultados con los
cuidadores que se iban contactando en la estrategia
de apropiacién social, con fines Unicamente de
comprobacidn de resultados del andlisis, no fue una
intervencion directa de los cuidadores, pero
permitieron al joven investigador acercar la teoria a
la practica. No se tuvo una metodologia especifica, ya
que no era objetivo central de la estrategia de
apropiacidn social.

Resultados

En los estudios incluidos, participaron 325 personas,
43 (13,2%) hombres, 217 (66,7%) mujeres y 65
(20%) no se especificaba el sexo en el articulo. La
relaciéon entre cuidador y paciente fue: 77 hijos, 72
(23,6%) madres, 33 (10,1%) conyuges y 10 (3%)
padres. Por su parte, 133 (40,9%) fueron otros
familiares o no se especifico la relacién entre
cuidador y persona con enfermedad croénica en el
articulo. Se generaron 250 c6digos nominales

(33]

clasificados en seis categorias centrales que se
describen a continuacién.

Relacidn entre la diada y su contexto

Herencia cultural. En el contexto colombiano, ser
cuidador familiar es un rol practicamente femenino,
asociado a las tareas del hogar, que no es reconocido
por la familia ni la sociedad y mucho menos es una
labor remunerada(1118), En este sentido, un estudio
que describe la experiencia de madres de hijos con
hemofilia muestra que los padres no se interesan por
el cuidado de sus hijos, ademds de tener que pedir
permiso a su pareja para controlar su paridad, al
mismo tiempo que sentian culpa por traer al mundo
hijos enfermos a quienes debian dedicar mucho
tiempo, llevandolas a depender econémicamente de
sus parejas(4. Adicionalmente, los hombres no
suelen tomar la iniciativa de cuidar, hecho que se
refleja en que los padres sustitutos de adolescentes
con discapacidad cognitiva no son quienes toman la
decisidn, sino que, al momento de empezar a ser
hogar sustituto, secundaron la iniciativa de la mujer
por cuidar®6). Asimismo, se atribuye a influencias
religiosas que los cuidadores familiares dediquen
gran parte de su tiempo a cuidar, ya que creen que
Dios los ha puesto ahi para cumplir la mision de
cuidar a su ser querido(!l). Teniendo en cuenta que
quienes deciden convertirse en cuidadores familiares
son en su mayoria mujeres, vale la pena resaltar
también que algunas de ellas deben cuidar mas de una
persona simultdneamente y cumplir con las tareas del
hogar(19). Se muestra que las personas que componen
la familia que mas colaboran en las actividades de
cuidado son justamente mujeres@.

Sentimiento de obligacion a cuidar. En Colombia, las
personas con discapacidad o con ENT dependientes,
disponen en su mayoria de un cuidador familiar.
Desarrollar dependencia de por si es un factor que
obliga a otras personas a ser cuidadores, e incluso es
a veces tanta la demanda de cuidado que el cuidador
debe dejar su trabajo(14162427), Las personas se
sienten obligadas a cuidar por creencias religiosas,
delegacién de su familia o por sentir la obligacién de
cumplir con un deber moral(11.25), Cuando el cuidador
tiene conocimientos especializados (como la dialisis
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peritoneal) su trabajo es indispensable y por ende la
obligacién percibida es mayor®6. Debido a esta
obligacién de cuidar que prima sobre lo demas,
muchos cuidadores optan por desarrollar trabajos
informales como ventas informales o ventas desde
casa, para poder obtener el dinero necesario para
sobrevivir(z4,

La delegacion de tareas en el cuidado. Las diadas
persona dependiente-cuidador en Colombia tienen
sus particularidades, dentro de las cuales se
encuentra que la mayoria de los cuidadores son
mujeres, madres de hijos con alguna enfermedad o
discapacidad que suelen cuidar a sus hijos solas sin
pedir ayuda, factor que aumenta el riesgo de
sobrecarga. Esta carga se puede ver aliviada cuando
los padres participan en el cuidado@426), Cuando las
familias apoyan al cuidador lo hacen sentir como
receptor de cuidado y alivian la carga acumulada a lo
largo de la experiencia(ll24, En servicios de
hospitalizacidn, el cuidador es visto por el personal de
salud como un colaborador o un ente pasivo en el
cuidado de la persona, asi, cuando el cuidador tiene
un rol y conocimiento especializado, o conoce la
evolucion de su familiar, es visto como una ayuda
para el equipo de salud(16). También puede ser visto
como un ente pasivo que autoriza procedimientos
cuando la persona hospitalizada esta en sus ultimos
momentos de vida, y se necesita tomar decisiones
médicas relacionadas con los cuidados al final de la
vida de los pacientes(29), Por otro lado, la relacién que
mantienen las diadas con la sociedad son dificiles
debido a que sobre ellas recae el estigma propio de la
enfermedad que sufre su ser querido, como es el caso
de las enfermedades mentales, o cuando se asocian
enfermedades raras como la hemofilia con
enfermedades de transmision sexual, lo que los hace
sentir rechazados por la sociedad(2428),

Un aspecto importante de la experiencia de ser
cuidador es la carga econémica que conlleva, ademas
de las implicaciones que tiene, los cuidadores deben
asumir altos costos para mantener a su familiar
debido al funcionamiento del sistema de salud
(movilizarse de un lado a otro, disponer de tiempos
de oficina), ademads, estos costos excesivos y las
necesidades econdémicas tienden a empeorar la
relacién entre paciente y cuidadores(11162427), Por
otro lado, las familias no suelen ayudar
econdémicamente a los cuidadores, esto contribuye a
inestabilidad econémica marcada con necesidades
insatisfechas y una gran carga de cuidado(11.16.2427),
Existe ademds un problema que dificulta el
desenvolvimiento econémico de personas con
enfermedad mental, el estigma, que hace que la
sociedad no los acepte en trabajos que serian

perfectamente capaces de hacer, factor que
disminuiria la carga de cuidado y la carga
econémicalld. Sin embargo, actualmente los

cuidadores no se rinden, y acuden al empleo informal
como salida a esta dificil situacion 0.

Barreras geogrdficas. Para recibir atenciéon, hubo
diadas que se vieron obligadas a recurrir al
desplazamiento, es decir, a vivir lejos del lugar en
donde residian, ya que, para recibir su cuidado,
tuvieron que mudarse a esa ciudad debido a las
dificultades que suponia la movilizacién entre su
lugar de vivienda y la ciudad(V. Los cuidadores de

(34]

personas con discapacidad afirman que una barrera
para acudir a rehabilitacion es falta de adaptacion de
infraestructura y medios de transporte para personas
con discapacidad®.

Fortalecimiento espiritual

Para mantenerse en el cuidado. La espiritualidad se
toma como la explicacién de la situacion que se vive y
el significado de la vida, creencia que en variadas
ocasiones ayuda a soportar la carga que supone el
cuidado(?5). También se observa que el cuidador al
encontrarse en situaciones muy dificiles o cuando no
encuentra consuelo, se apoya en la espiritualidad, en
un ser superior como ultimo recurso para poder
enfrentar la situaciéon y mantener la esperanza(ls).
Cuando existe la posibilidad de curaciéon que puede
ser transitoria, como un trasplante renal, los
cuidadores atribuyen esta posibilidad a Dios y
agradecen profundamente por la oportunidad dada a
sus seres queridos de volver a la vida normal(4). La
espiritualidad es vista positivamente porque sirve
para recibir y dar soporte(18).

Para enfrentar el duelo. Al estar en un marcado
sufrimiento por el duelo, los cuidadores de personas
que mueren por cancer cuestionan la justicia divina y
las decisiones que toma Dios(1721), Sin embargo,
encuentran en la espiritualidad la explicaciéon a esta
situacion que no seria posible sin tener en cuenta el
componente espiritual, por cuanto es una
herramienta que ayuda a progresar para transformar
el significado de la muerte a lo largo del duelo(15.21).

Entrega, sobreproteccion y limitacién propia
Cambios iniciales. Al recibir el diagnoéstico de su
familiar, los cuidadores sienten una ruptura en la
normalidad y estar inmersos en una situacion terrible
y dolorosa(8). Ademads, pueden sufrir de ansiedad
(por no saber c6mo asumir el rol) o se alarman al
percibir que la enfermedad de sus familiares es grave
e incurable(1619.242530), En otros momentos, como la
hospitalizacién de pacientes con enfermedades
cronicas, el cuidador siente preocupacién por no
saber el desenlace de esta alteracion aguda(l®). En
contraste, cuando se hospitaliza al paciente para
recibir una intervencién quirurgica que supone una
mejoria sustancial, se tienen altas expectativas y se
siente felicidad al reencontrarse con la persona
después de la intervencion(14),

Las emociones que priman a lo largo de la experiencia
en el hogar estan relacionadas con la percepcién del
significado de cuidar. Quienes creen que cuidar
significa amar a su ser querido, sienten culpa al
pensar en institucionalizar a quien cuidan en lugares
para recibir cuidados@); también otros cuidadores
sienten un conflicto interno al no estar totalmente
dispuestos a ser cuidadores, pero al ver Ila
dependencia y vulnerabilidad de su familiar asumen
esta obligaciéon9. Por otro lado, cuidadores de
pacientes con trastornos mentales sienten
incertidumbre cuando no pueden acompaiiar a su ser
querido en el hogar, ademas de tener miedo a ser
estigmatizados por la sociedad al conocer Ila
condicion de su ser querido(28). Para las mujeres que
cuidaron hijos con hemofilia la experiencia es dificil,
marcada por el sentimiento de culpa por traer al
mundo hijos enfermos, ademas de recibir reclamos de
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atencion de su pareja, que culpa a los nifios de ocupar
todo el tiempo de estas mujeres(24),

Entrega total. Los cuidadores perciben el amor como
motivacién principal para cuidar y tienen toda la
disposicién para desempeiiar el rol1), Tal es asi, que
dejan de lado sus propias necesidades para
sobreponer las de su ser querido, abandonan el
empleo y cambian su vida para poder estar
pendientes de su familiar todo el tiempo(162024),
Particularmente, los cényuges, al asumir el cuidado,
no comparten la carga con alguien mas porque creen
que es su responsabilidad unicamente(l1), Pero esta
dedicacion total lleva a la sobreproteccion, por hacer
mas tareas de las que deberian, acostumbrando a sus
seres queridos a no desarrollar actividades que con su
nivel de limitaciéon podrian realizar haciendo un
esfuerzo(19),

Ser testigo. Alo largo de la experiencia los cuidadores
son testigos del desarrollo de dependencia y su
aumento con el paso del tiempo, de no poder curar al
ser querido y limitarse a mantener su salud, de
aquello que pierden los enfermos, del amor de sus
familiares hacia ellos, de sus buenos y malos
comportamientos, de la mejoria, de los aprendizajes
de ser cuidador y hasta de la muerte de sus seres
queridos(11.19.2529), Estar tan cerca de sus familiares y
ser testigo de estos hechos lleva a los cuidadores a
entender la complejidad de la situaciéon cuando una
persona muere, a ver como cambia la identidad de
una persona con demencia, de sentir la misma
felicidad de los pacientes al poder curarse de manera
transitoria, y de todos los aprendizajes siendo
cuidador familiar(17.21.25.29),

Compartir las preocupaciones. Debido a la cercania
entre cuidadores y sus seres queridos, ellos viven
juntos dificultades con el sistema de salud, les alegra
conseguir una cura transitoria para la condicion del
paciente, son victimas de estigma y estereotipos, y
también comparten la carga econdémica(l41530),
Adicionalmente, se comparte preocupacién por las
dificultades que traen las barreras fisicas para las
personas con discapacidad®), se llenan de felicidad al
saber que pueden ser donantes de rifiéon para sus
hijos( e incluso se sienten tranquilos cuando la
situacion del paciente se estabiliza.

Obligacién. Muchas veces los cuidadores son quienes
estan mas cerca al enfermo, entonces este vinculo en
parte los obliga a asumir el rol de cuidador(23). En este
sentido, ser cuidador es visto como una obligacién de
corresponder los cuidados recibidos por los padres si
hubo una buena relaciéon anterior, ademas de las
influencias culturales y religiosas(25). En este proceso,
se desarrolla la labor con carifio y gratitud, cuando la
enfermedad estd relacionada con pérdida de
funciones cognitivas, la relacién entre cuidador y ser
querido se vuelve una de dependencia total, mientras
brotan sentimientos de resignacion y culpabilidad
mezclados con otros de satisfaccion con la labor
realizada(11.15.25),

En el duelo. El cuidador inicia su duelo antes de la
muerte de su ser querido, en situaciones en las cuales
acompafia al paciente hasta momentos cercanos a su
muerte@9). Algunos cuidadores que recibieron
sugerencias de sedacién paliativa para disminuir el
malestar del paciente horas antes de su muerte,
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empezaron a elaborar el duelo al saber la cercania a
ese momento(9. Al morir su familiar, sienten el
choque inicial, que es como wuna “anestesia
psicolégica”, un estimulo muy fuerte en el que no se
alcanza a asimilar emocionalmente lo que esta
sucediendo(2123), Posteriormente, se evidencia que
existen pacientes que cuestionan las decisiones de
Dios, se mantienen en una lucha constante entre tener
que seguir y sentir que no pueden mas y se
arrepienten de haber tomado decisiones que le
causaron sufrimiento a su ser querido, como las
terapias agresivas(17.21). A medida que pasa el tiempo,
el cuidador puede despedirse de su ser querido y
apreciar los aprendizajes de la experiencia, ademas
recuerdan a su ser querido con mucho amor(17.21),

Momentos claves para adaptarse a cuidar

En la imposicion del rol. En principio, antes de saber
que van a ser cuidadores, perciben sintomas en su ser
querido, éstos los llevan a informarse en farmacias o
confiar en remedios caseros antes de consultar con un
profesional de la salud@?). Al empezar con las tareas
de cuidado, se dan cuenta de que no saben cémo
cuidar, por este motivo, se dificulta la tarea, al no
tener las competencias necesarias y se ven en una
situacion en la que deben aprender por su cuenta,
ensayando y cometiendo errores o buscando en
internet(141820,2527.29), Para adaptarse al rol, buscan
estrategias para encontrar soluciones que en su
estado actual no pueden controlar(®. Los cuidadores
afirman que para poder iniciar con su labor de
cuidado deben apoyarse en la familia, amigos e
instituciones(®), Algunos encuentran grupos de
apoyo de cuidadores familiares que conectan con
pares para compartir experiencias, unirse en oraciéon
y crear redes, proceso que ayuda al cuidador a salir
del aislamiento y recuperar poco a poco lo que habia
perdido por dedicarse a cuidar(1®). Por otro lado, en un
estudio relacionado con la discapacidad, se muestra
que si las personas desarrollan la discapacidad
después del nacimiento, los cuidadores tienen mas
problemas para aceptar el cambio, pero si la persona
nace siendo dependiente, se acepta con mayor
facilidad este hecho(1.

En la crisis. Madres de hijos con hemofilia,
manifestaron que ciertas instituciones de salud no
conocen esta condicion y tienden a confundir
diagnosticos, lo cual obliga a las madres a cuidar sin
indicaciones precisas ni conocer qué es correcto(24). Al
hablar de los cuidados al final de la vida como lo es la
sedacion paliativa, recibir informaciéon insuficiente
sobre este proceso dificulta la elaboracion del duelo
por no entender lo que pasa con sus familiares(29).
También se evidencia que los cuidadores familiares
entrenados en un procedimiento especifico son
capaces de desarrollar estas tareas y colaboran con el
personal de salud durante la hospitalizacion(16).

En la pérdida. El duelo es un proceso paulatino, en el
que se ve mejorias pequeiias dia a dia y su elaboracion
toma tiempo, por lo tanto el proceso de adaptacion
cuando los cuidadores pierden a su ser querido
requiere de apoyo constante y reflexion(@l. El
cuidador, al enterarse de la muerte de su familiar, sélo
se enfoca en lo externo, en lo urgente, como hacer
todos los tramites correspondientes a la disposicion
del cuerpo de su ser querido y la organizacién de los
homenajes correspondientes(). Algunos, para poder
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darse otra oportunidad de vivir la experiencia de ser
padres después de que un hijo fallece por cancer,
suelen tener otro hijo(7).

En el hogar. Para los cuidadores, la motivacion
principal para cuidar es el amor. Por este motivo,
muchos hijos de padres con demencia suelen tomar la
decision de cuidarlos y no estan dispuestos a delegar
esta funcion a una institucion prestadora de servicios
de salud, aunque sea mas facil dejar que personas
especializadas se encarguen del cuidado(%. El
proceso de adaptacién es dificil debido a que los
pacientes pueden no ser adherentes a los
tratamientos, la realizacion de las actividades béasicas
de la persona aumenta la carga, y los cuidadores
manifiestan una clara necesidad de recibir
capacitaciéon en el manejo de medicamentos, uso de
dispositivos médicos, movilizacion del paciente,
compartir tareas con otras personas, ser guiados en
su practica por profesionales y recibir apoyo
emocional(27.30),

Por ultimo, manifiestan que la sociedad necesita
mayor conocimiento sobre las enfermedades en
general, para no generar estereotipos ni estigmas que
lleven a la discriminacién de las personas y sus
cuidadores24. En algunos estudios, se muestra que
los cuidadores resuelven sus problemas de salud por
medio de practicas como buscar tratamientos
alternativos, acudir a las farmacias y hacer remedios
caseros, sin darse la importancia que merecen(11.2327),
Sin embargo, los cuidadores resaltan la importancia
del autocuidado, el ocio y la interaccion social para
mantenerse bien y capaces de llevar a cabo una tarea
tan agotadora como el cuidado(25).

Relacion consigo mismo

Auto abandono. Los cuidadores se preocupan tanto
por sus seres queridos, de manera que sus propias
necesidades pasan a un segundo plano.

El hecho de no considerarse prioridad hace que los
cuidadores ignoren sus propios sintomas, no
deleguen actividades de cuidado por rechazo de otros
cuidadores por parte de su ser querido, o por la
relacién que mantienen con su familiar (cényuge),

por ello se aislan perdiendo gran parte de su vida
social(11.22,24,25,30),

Impacto de asumir el rol. Dedicar tanto tiempo a esta
labor generalmente de manera solitaria, representa
riesgos para la salud fisica y mental de los cuidadores,
relacionados con el esfuerzo corporal que deben
realizar, interrupcidn del suefio por obligaciones en la
noche, intervenciones especializadas que deben
realizar, inestabilidad laboral y econdmica por cuidar
y sentimientos de represion por la labor(1116),

Miedo a la pérdida. La muerte de su ser querido es
impactante y puede llevar a los cuidadores a
somatizar ese sufrimiento psicolégico que
experimentan(17.21), con dificultades para conciliar el
suefio o inapetencia2l). No obstante, a medida que va
pasando el tiempo, se dan cuenta de que debe seguir
con la vida, de que estan librando una nueva batalla
por mantenerse(Z1),

Sistema de salud, politicas y apoyo institucional
Apoyo institucional. Madres de hijos con hemofilia,
en su busqueda de ayuda, encontraron una
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institucién enfocada en este trastorno, que fue el
apoyo principal para ellas, fue de ayuda en la
dispensacién de medicamentos de alto costo,
disposicién de un equipo de salud especializado y
tratamiento de calidad?4. También los cuidadores
manifestaron ver mejorias en el sistema con el paso
del tiempo a pesar de estar inconformes con los
servicios recibidos(®).

Comunicacion con el personal de salud. La
comunicacion con el personal de salud depende de la
situacion en la que se encuentren las personas. Los
cuidadores de pacientes que acuden a controles
periddicos de enfermedad crénica manifiestan que no
hay tiempo suficiente en consulta para resolver
dudas, en variadas ocasiones no entienden el lenguaje
médico y no se sienten incluidos en la toma de
decisiones con respecto al cuidado de su ser
querido7. Por otro lado, en hospitalizaciéon, los
cuidadores sienten que no pueden comunicarse
libremente con el equipo de salud, debido a que
perciben una jerarquia entre miembros y que las
condiciones laborales de quienes se acercan mas al
paciente estan directamente relacionadas con la
calidad de la interaccion entre cuidadores y equipo de
salud(®. Por ultimo, madres de hijos con hemofilia
manifiestan que, en consulta, informaron al equipo de
salud sobre sintomas sugestivos de ser portadoras
pero fueron ignoradas, y en caso de haber sido
informadas de ser portadoras, habrian pensado mejor
el manejo de su paridad 4.

Tramites y costos. El funcionamiento del sistema de
salud dificulta el proceso de enfermedad para los
pacientes y cuidadores, a muchos pacientes se les
niega los servicios o la entrega de los medicamentos
tarda mucho(730). Por lo general, existe desconfianza
con el personal de salud, hay demasiados tramites
para conseguir medicamentos, la oferta de servicios
de salud es insuficiente, el sistema no funciona
correctamente, los gastos adicionales al
aseguramiento son excesivos, ademas de las barreras
administrativas que entorpecen la gestion de los
servicios de salud(518272830), [,os cuidadores piensan
que el dinero que pagan por su aseguramiento en
salud e impuestos no se ve reflejado en mejoras en la
atencion, sino que tiene un mal manejo, por este
motivo los servicios estan siempre colapsados y
funcionando mal@7),

Por otro lado, los cuidadores presentes en
hospitalizaciones se dan cuenta de que se necesita
una mejoria del sistema en términos de

infraestructura, de educacién a las personas que
atienden y para los integrantes del equipo de salud, y
fortalecimiento de la capacidad de respuesta ante
situaciones de cuidado especializado en servicios
generales(16.24),

Discusion
Como se encuentra en otros estudios, y lo confirma la
muestra incluida, la mayoria de los cuidadores
familiares son mujeres(33:34), que se dedican al hogar o
a trabajar de manera independiente34. Las madres
de personas que requieren una alta carga de cuidado
optan por el trabajo informal o depender
econémicamente de sus parejas, fendémeno que pone

a las mujeres colombianas dentro una cultura
machista@4). Segin el quinto objetivo de desarrollo



Torres-Sanmiguel AF, Carrefio-Moreno S, Chaparro-Diaz L. Univ. Salud. 26(1):29-40, 2024 (Ene - Abr)

sostenible postulado por la Organizacion de Naciones
Unidas (ONU), “igualdad de género”, es necesario
respetar este derecho humano fundamental para
disminuir las manifestaciones de violencia hacia las
mujeres y promover una vida digna para ellas4. Esto
supone un reto desde la perspectiva educativa, ya que
se requiere que evolucione la idea del rol de la mujer
en la familia y la sociedad hacia la igualdad como lo
menciona la ONUG5:36),

Los cuidadores deben asumir el rol en su totalidad,
sintiéndose abandonados, sin recibir apoyo
econdmico ni instrumental por parte del Estado, lo
que aumenta la inestabilidad econémica y carga de
cuidado(11162427), En contraste, el caso de los
cuidadores estadounidenses es diferente, ellos
pueden aplicar para recibir una remuneracién por su
labor de cuidado informal o también pueden recibir
asistencia en casa de personal capacitado(3¢), segin lo
dispuesto por la ley. Esto supone un reto para la
formulacion de politicas de salud en Colombia que
fomenten la mejoria de las condiciones econémicas y
de calidad de vida para los cuidadores colombianos,
idealmente para los estratos mas vulnerables o en
riesgo de pasar a ser vulnerables(1-3).

Relacionado con el funcionamiento del sistema de
salud, en Colombia los centros de atencion
especializada se encuentran en las ciudades
principales, mientras que en los pueblos y zonas
rurales es muy dificil conseguir este tipo de
atencién(3839, Por este motivo, las diadas se ven
obligadas a desplazarse y pagar transportes costosos
para llegar a conseguir la atencidn que necesitan.
Algunas, incluso, hasta deben cambiar su residencia a
las ciudades donde son atendidas(1V), Actualmente, el
sistema de salud colombiano tiene wuna alta
proporcién de aseguramiento, segin el Ministerio de
Salud y Proteccion Social (95,07% de la poblacién)“0),
pero no cuenta con una red de hospitales ni atenciéon
especializada en las zonas rurales o dispersas, debido
a que estar asegurado quiere decir que existe una red
de atencion disponible, que no necesariamente esta
cerca de la persona. Por otro lado, los cuidadores de
personas con discapacidad afirman que una barrera
para acudir a rehabilitacion es la falta de adaptacién
de la infraestructura y los medios de transporte para
las personas con discapacidad, como se muestra en
otros estudios en Colombia(541-43),

En cuanto a la espiritualidad, esta es utilizada como
ultimo recurso para buscar esperanza y fuerzas que
ayuden a los cuidadores a recomponerse en
situaciones adversas como la muerte de su ser
querido(?721), En una revision de tipo Scoping,
relacionada con la espiritualidad en cuidadores de
sobrevivientes de eventos cerebrovasculares, se
muestra esta espiritualidad es un recurso que ayuda
a superar los momentos mas dificiles de la
experiencia (sobrecarga, depresion), pero no
representa un indicador de mejor salud o un recurso
que promueve la mejoria a largo plazo®%. Los
resultados presentados en esta revision confirman lo
encontrado en el presente estudio, pero no se evalia
la espiritualidad como apoyo a largo plazo.

Por otro lado, los cuidadores comparten la
experiencia de enfermedad con su ser querido, pues
ser tan cercanos a ellos promueve el desarrollo de
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vinculos muy fuertes que llevan a “enfermarse
juntos”, sin que el cuidador desarrolle los sintomas,
pero si comparte bastantes consecuencias propias de
la enfermedad, como tramites, transporte, asistir a
citas, ser  testigo del deterioro, entre
otras(11,16,17,19,21,24,25,27), En una metasintesis
relacionada con la utilizaciéon del modelo de gestion
de casos en pacientes cronicos en paises
desarrollados, se encontré que todos los estudios
analizados priorizaron las necesidades en salud tanto
de pacientes como de cuidadores, facilitando el
acceso al sistema de salud, ya que los cuidadores no
deben preocuparse por realizar multiples tramites, al
tener acceso directo al gestor de casos, quien conecta
al usuario con el sistema de salud®®). Lo
anteriormente mencionado, resalta una diferencia
importante entre lo que deben vivir los cuidadores
colombianos y los cuidadores en ciertos paises
desarrollados, que incluyen al cuidador dentro de la
planeacién de cuidado.

La adaptacion a ser cuidador familiar tiene etapas en
las cuales es necesario un tipo de apoyo e informacion
puntual: Al inicio los cuidadores necesitan
informacién sobre la patologia especifica de su
paciente, los cuidados indicados y ser diestros en el
manejo de  medicamentos 'y  dispositivos
médicos(151820252730),  Cuando el familiar esta
hospitalizado, la comunicaciéon con el personal de
salud y el diagnostico oportuno se hacen primordiales
para fomentar la adaptaciéon al rol de cuidador,
ademas de la oferta de espacios idoneos para realizar
terapias especializadas como la dialisis peritoneal
facilita el proceso y evita incomodidades que
aumentan la carga de cuidado(624. Una revision
cualitativa que incluy6 a cuidadores de personas con
trastornos mentales, evidencia que para los
cuidadores, las transiciones entre los servicios de
atencion son experimentadas como los momentos de
mayor estrés(?), factor que reafirma la necesidad de
apoyo hacia los cuidadores familiares en las
diferentes transiciones de las fases de la condicién
cronica que implica el rol de cuidado. Los resultados
también muestran la necesidad de comprensiéon por
parte de la sociedad, debido a que ciertas
enfermedades (las mentales) llevan consigo un
estigma social y estereotipos que afectan
negativamente a la diada(11.19.24:47-50),

Es importante mencionar que los cuidadores tienden
a abandonarse, a dejar de pensar en si mismos y a
entregarse totalmente a la labor de cuidar a su ser
querido sin valorar las consecuencias, hasta empezar
a experimentarlas(1122242530), En una metasintesis
que describe la experiencia de cuidadores de
personas con trastornos mentales, se confirma lo
mencionado, al mostrar que los cuidadores tienen
prioridades alteradas, es decir, que hacen todos los
cambios necesarios para poder adaptarse al rol de
cuidador®?. Por dichos motivos, existen grupos de
apoyo para cuidadores familiares que buscan orientar
al cuidador en su labor, educarlo para que entienda
mejor su rol y se otorgue la importancia que
merece(18). En contraste, cuando el cuidador empieza
a elaborar su duelo, esta tan concentrado en la parte
emocional que ignora algunas manifestaciones fisicas
que presenta, y para elaborar un duelo satisfactorio,
debe mantener la fortaleza de seguir sin ignorar los
problemas que tiene, intentando resolverlos con
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paciencia y dedicacion(@151), Un problema mayor es
que generalmente los servicios de salud estan
disefiados Unicamente para atender la enfermedad y
quien la sufre, pero no estan preparados para abordar
a la diada. En relacién con lo anterior, sobresale el
hecho de que son los cuidadores quienes buscan el
apoyo activamente cuando sienten la necesidad(18.25).,

Lo anterior evidencia la necesidad de incluir a los
cuidadores en grupos de apoyo desde que se
diagnostica al paciente y vincularlos con un equipo
interdisciplinar capacitado para atender diadas
paciente-cuidador. Asimismo, mejorar la
comunicacion entre el equipo de salud y los
cuidadores familiares en servicios de hospitalizacion.
En relacion con el sistema de salud, se necesita
fortalecer la infraestructura y disponibilidad de
servicios de salud en zonas rurales y dispersas, sin
ignorar las grandes ciudades, ademas de la
formulacién de un modelo funcional de atencién
enfocado a las condiciones que suponen un alto nivel
de dependencia.

Por otro lado, se sugiere realizar futuros estudios
relacionados con cuidadores de personas con
trastornos mentales y discapacidad tanto fisica, como
cognitiva, debido a que la mayoria de los estudios se
enfocaron en cuidadores de personas con condiciones
como el cancer, la demencia, enfermedad renal
cronica, condiciones cardiovasculares 'y la
hemofilia(6.14-17.19-22.25.27.29.30), Por otro lado, se necesita
mayor produccién investigativa en intervenciones
que busquen mejorar la calidad de vida de los
cuidadores familiares como el modelo de gestion de
casos“3),

Existieron dos limitaciones en este estudio. La
primera estid relacionada con la seleccion de los
articulos, debido a que s6lo una persona realiz6 la
seleccion de la muestra, factor que promueve el sesgo
de seleccidn a pesar de haber seguido la metodologia
PRISMA.

Por otro lado, los estudios incluidos fueron todos
realizados en Colombia, especialmente en ciudades
principales o lugares cercanos, y sus resultados no
son facilmente generalizables en otros contextos.

Conclusiones

La experiencia de los cuidadores colombianos tiene
fuertes influencias culturales y religiosas que
determinan ciertas practicas de cuidado como son, la
sobreproteccion, ceder ante el sufrimiento, la
dedicacion total al cuidado, la sensacion de
obligatoriedad del cuidado, la influencia machista en
el cuidado y la basqueda de ayuda en la
espiritualidad. Por otro lado, dependiendo del
momento y situacién de cuidado en la que se
encuentre la diada, se presentan exigencias en el
ambito instrumental, emocional o espiritual.
Adicionalmente, la experiencia de ser cuidador en
Colombia tiene fuertes influencias derivadas del
funcionamiento del sistema de salud, ya que los
cuidadores se sienten olvidados por el sistema, el cual
esta enfocado en la atencion de la enfermedad sin
tener en cuenta el contexto del enfermo, situaciéon que
dificulta la adaptacion de los cuidadores a la labor de
cuidado.

(38]

De igual manera, la dedicacién total al cuidado y la
cercania que tienen los cuidadores y paciente hace
que las diadas compartan la carga sentimental,
econdmica e interpersonal de la enfermedad, por eso
crean un vinculo emocional tan fuerte que los lleva a
compartir sentimientos a lo largo de la experiencia.
En conclusion, se necesita adaptar el sistema de salud
teniendo en cuenta las particularidades de las diadas,
ya que los cuidadores colombianos desarrollan un
fuerte vinculo con sus familiares, que comparten gran
parte de la experiencia de la enfermedad con su
familiar y son una ayuda fundamental en el manejo de
las personas con condiciones incapacitantes.
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