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ABSTRACT

Introduction: The need of care had
increased in an exponential way in the last
years associated to uncommunicable
chronic disease, these people are in a
condition of dependence requiring a
caregiver in this process they receive and
give cares that affect the dyad because of the
loss of their own autonomy.

Objetive: Describing the meaning of the
dyad based on the uncommunicable chronic
disease, allowing to recognize the own
values from the care interaction.

Method: Phenomenological-hermeneutic
study analyzed through the analysis of the

interpretative phenomenology based on the
proposal of Van Manen. Approved by the
Surcolombiana University ethics committee.

Results: Six dyads were interviewed. The
following topics emerged: feeling gratitude
for the family support, care and care feet in
dependence, chronicity, deal with the
roughness of disease, sharing care without
becoming a burden and spirituality as
strength to continue.

Conclusions: The dyad deal with multiple
challenges: care and being care. The
caregiver conceives the care as a way as
reciprocate the benefits receive from the love
one the person which is being cared
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struggles for not becoming a burden taking
them to a significant experience that
rebuilds their lives.

Keywords:
Disease, hermeneutics, qualitative research
(Bireme DeCS, Mesh).

Family, caregivers, Chronic

RESUMO

Introducéo: A necessidade de cuidados
aumentou exponencialmente nos ultimos
anos, associada a doengas cronicas nao
transmissiveis, essas pessoas estdo em
condi¢des de dependéncia que requerem um
cuidador, nesse processo sao recebidas e
prestam cuidados que afetam a diade pela
perda de sua autonomia.

Objetivo:  Descrever o  significado
percebido pela diade na experiéncia de
doenga cronica nao transmissivel, o que
permite reconhecer os valores adequados da
interacdo do cuidado.

Método: Um estudo fenomenologico-
hermenéutico baseado na proposta de Van
Manen, analisado através da Analise da
Fenomenologia Interpretativa. Aprovado
pelo comité de ética da Universidade
Surcolombiana.

Resultados: Se entrevistaram seis diades.
Emergiram os seguintes temas: Sentimento
de gratidao pelo apoio familiar; cuidar e
sentir-se cuidados em dependéncia; a
cronicidade, enfrentar a dureza da doenga;
compartilhar os cuidados sem se tornar
arduo; espiritualidade como forca para
continuar.

Conclusdes: A diade enfrenta multiplos
desafios, cuidar e ser cuidado. O cuidador
concebe o cuidado como uma forma de
reembolsar os beneficios recebidos pelo
amado, a pessoa que se preocupa nado se
torna uma carga; os levou a erigir uma
experiéncia significativa que reconstrua a
vida dos dois.
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Palavras chave: Familia, cuidadores, doengas
cronicas, hermenéutica, pesquisa qualitativa
(Bireme DeCS, Mesh).

RESUMEN

Introduccion: La necesidad de cuidado se
ha incrementado de manera exponencial en
los ultimos afios asociado a enfermedades
crénicas no transmisibles, estas personas se
encuentran en condicién de dependencia
requiriendo de un cuidador, en este proceso
se reciben y dan cuidados que afectan la
diada por la pérdida de su autonomia.

Objetivo: Describir el significado percibido
por la diada en la experiencia de la
Enfermedad Crénica no Transmisible, que
permita reconocer los valores propios de la
interaccion de cuidado.

Método: Estudio fenomenologico-
hermenéutico  fundamentado en Ia
propuesta de Van Manen, analizado
mediante el Analisis de la fenomenologia
Interpretativa. Aprobado por el comité de
ética de la Universidad Surcolombiana.

Resultados: Se entrevistaron seis diadas.
Emergieron los siguientes temas: sentir
gratitud por el apoyo familiar; cuidar y
sentirse cuidado en la dependencia; la
cronicidad, enfrentar la dureza de la
enfermedad; compartir el cuidado sin
convertirse en una carga; la espiritualidad
como fortaleza para continuar.

Conclusiones: La diada enfrenta multiples
desafios, cuidar y ser cuidado. El cuidador
concibe el cuidado como una forma de
retribuir los beneficios recibidos por el ser
amado, la persona cuidada lucha por no
convertirse en una carga; llevandolos a
erigir una experiencia significativa que
reconstruye la vida de los dos.
cuidadores,
crénica, hermenéutica,
investigacion cualitativa (Bireme DeCS, Mesh).

Palabras clave: Familia,

enfermedad
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INTRODUCCION
Las  enfermedades  crénicas  no
transmisibles (ECNT) son aquellas de
caracter no infeccioso y no transmisibles que
se presentan en las personas (Kim & Oh,
2013) y generan secuelas incapacitantes. Se
considera que el incremento de la poblacion
y la esperanza de vida ocasionan un
aumento del numero de adultos de mediana
edad y mayores, susceptibles de padecerlas
(Organizaciéon Mundial de la Salud, 2012),
asociadas a factores de riesgo como:
consumo de tabaco y alcohol, sobrepeso,
inactividad fisica, incremento en la presion
sanguinea y elevacion del colesterol (Kim &
Oh, 2013). Dentro de este grupo se
encuentran: las
cardiovasculares, diabetes, cancer y
enfermedad pulmonar obstructiva cronica;
segun las estadisticas del 2008, se reportaron

enfermedades

36 millones de muertes a nivel mundial
asociadas a estas, equivalente al 63% del
total de defunciones (Organizacion
Panamericana de la salud, 2013).
Tradicionalmente familia se ha definido
como la nuclear conformada por padre,
madre e hijos o a la familia extensa que
incluye abuelos, tios, tias y primos;
usualmente los miembros de la familia
ayudan en el cuidado de los nifios o los
ancianos (Blum & Sherman, 2010). Se
considera que tiene un proposito, ya sea la
procreacion o simple comparierismo y sus
miembros se ven como una familia con lazos
y responsabilidades compartidas; cuando la
familia asume el papel de cuidador, el
cuidador/persona cuidada se transforman
en un todo irreductible “si uno es cortado, el
otro sangra”, se asume un compromiso
unico y asombroso (Blum & Sherman, 2010).
Por lo tanto, el incremento de las ECNT
ocasiona que las familias conformadas por
parejas mayores, hijos o conocidos asuman
el rol de cuidador, sus dinamicas incitan a

uno de sus miembros a tomar la decision de
asumir este rol, de esta forma se inicia una
relacién caracterizada por intercambios,
conexion, trato especial y
sentimientos (Chaparro 2011). Es asi como
emerge la diada paciente/cuidador como eje
del cuidado en personas en condicién de
cronicidad. La diada la conforman personas

familiar

con enfermedad crdnica y sus cuidadores, se
caracteriza por mantener un vinculo
estrecho (Sanchez & Carrillo 2017), se
trasciende de ser un binomio a constituirse
en una diada que se adentra en una relacion
de mutualidad, con elementos esenciales
que van desde lo que motiva el cuidado
hastalo que debe ponerse en el tapete de una
experiencia subjetiva (Chaparro, 2011). En
deben
establecer relaciones empdticas, que les
permita acercarse y ser aceptado por quien
necesita cuidado y brindar acompafamiento
en el tratamiento y la rehabilitacion; siendo

consecuencia, los cuidadores

importante que la diada asuma una actitud
positiva, que les permita adoptar los
cambios que se presentan en la nueva
condicion.

Sin embargo, los cuidadores no solo
asumen la responsabilidad del tratamiento
sino que se les delegan tareas como el apoyo
practico y emocional, la toma de decisiones
y los tramites en los servicios de salud (Lee
et al., 2016). Cuidar a personas con ECNT es
una situacién generadora de estrés que
afecta al cuidador familiar, esto se describe
como carga del cuidado que impacta al
cuidador y al grupo familiar en la medida
que altera la funcionalidad familiar y afecta
sus dimensiones sociales, personales y
econdmicas (Sanchez-Herrera et al., 2013).
Por otro lado, la persona enferma puede
sentir impotencia, deterioro fisico, perder la
confianza en sus capacidades corporales y
en la salud, asi como en habilidades de
funcionamiento laboral y las relaciones
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familiares (Chaparro, 2011), o, por el
contrario, adaptarse al tratamiento,
rehabilitacién y atencion brindada por el
cuidador, haciendo que se adapte a muchos
factores influyentes en la relacion
establecida con el cuidador.

Los cuidadores establecen interacciones
con los receptores de cuidado, que a
menudo generan estrés, asociada con la
condicion de salud del receptor, asi como
problemas de comportamiento de la persona
a que se enfrentan los cuidadores, que puede
ser percibidas por ellos como una situacion
que no se relaciona solamente con su
condicion de salud (Hui ef al., 2011) y son
generadoras de sobrecarga; reconocer la
necesidad de los cuidadores de contar con
una segunda persona que los apoye, es una
estrategia positiva que contribuye a
disminuir la carga que asociada también a la
falta de conocimiento en relacién al cuidado,
la completa dedicacidn a cuidar, el deterioro
en su vida social y aceptacion de la situacion
como algo inevitable (Bierhals et al., 2017).

Lo anteriormente enunciado, permite
plantear como objetivo: describir el
significado percibido por la diada en la
experiencia de la ECNT, que permita
reconocer los valores propios de Ila
interaccion de cuidado.

MATERIAL Y METODO

Estudio cualitativo, enfoque
fenomenoldgico-hermenéutico, desde la
propuesta metodolégica de Van Manen
(Van Manen, 2014), se parte del postulado
de que la comprension y las acciones son
intersubjetivas y surgen de un mundo
compartido con otros (Heidegger 1974), la
meta es la comprensién del significado de la
experiencia de los participantes (Heinonen,
2015). Se emplea la experiencia personal, los
investigadores se basan en su propia
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experiencia en la exploracion de un
fenomeno en particular (Johnston et al.,
2017). El investigador debe ser consciente
que su papel en la co-construccion del
conocimiento, toma un papel preponderante
en su investigacion, dado que construye,
recolecta, selecciona e interpreta los datos,
esto es considerado un proceso de
reflexividad que parte de la introspeccion
(Finlay, 2002)
experiencias personales, profesionales, los
conocimientos e interés por el fenémeno de
estudio.

sustentadas en las

En el estudio participaron nueve mujeres y
tres hombres, las cuidadoras fueron 6
mujeres, con edades entre los 49 y 70 afios,
residentes en la ciudad de Neiva, Colombia.
Seleccionadas mediante muestreo causal
orientado por criterio (Patton, 2002), no
probabilistico, de una base de datos
proporcionada por el Hospital Universitario
de Neiva, que cumplieran los siguientes
criterios de inclusién: Cuidadores de una
persona con ECNT, mas de 6 horas diarias
dedicadas al cuidado, mayor de 18 afios,
disposicion voluntaria mediante la firma del
consentimiento informado. Receptores de
Cuidado con ECNT, cuadro de evolucién
igual o mayor a 6 meses, con grado de
dependencia grave o total, segtin la Escala
de Barthel, Glasgow de 15/15.

La informacion se recolectd entre marzo y
julio de 2016. Una vez identificada cada
unidad de informaciéon y aprobado el
consentimiento informado, se inicid el
proceso de recoleccion de datos, como
técnica de recoleccién de la informacion se
empled la entrevista conversacional (Van
Manen, 2003), los participantes contactados
por las investigadora via telefénica y
entrevistados por estas, en su residencia,
partiendo la siguiente pregunta ;Cémo ha
sido la experiencia de cuidar o ser cuidado,
en este momento de la enfermedad? y un
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guion elaborado para profundizar en la
experiencia vivida por la persona. Se
entrevistd una sola vez, duracién promedio
de cada una de una hora, grabadas en cinta
magnetofénica y transcritas de manera
textual por el equipo investigador.

El analisis se realizd6 a la par de la
recoleccién y se empled la propuesta de
analisis de la fenomenologia interpretativa,
con seis pasos: Lectura y relectura, Analisis
de contenido, emergentes,
Conexiones a través de los temas,
Interconexiones a través de las entrevistas,

Temas

Busqueda de patrones comunes (Smith,
2008). Estudio sometido al Comité de
Bioética de la Facultad de Salud de la
Universidad Surcolombiana, autorizacion
institucional para el acceso a la informacion;
fueron tenidos en cuenta los parametros
establecidos en la Resolucion N.? 8430 de
1993, la Ley 911 de 2004, los principios
éticos: confidencialidad, beneficencia, no
maleficencia, autonomia para el manejo de
los datos personales y la firma del

Consentimiento informado.

Se tuvieron en cuenta los criterios de rigor
(Lincoln & Guba 1985): credibilidad vy
confirmabilidad mediante la transcripcion
textual de las entrevistas, estas fueron
devueltas a los participantes. Con la
transferibilidad, se espera que los resultados
sirvan para

encontrar similitudes o

divergencias con hallazgos de otras

investigaciones que aborden el fenémeno.

RESULTADOS
En la tabla 1 se
caracteristicas sociodemograficas, todos los

identifican las

cuidadores de género femenino, edades
promedio de 59,5 afos; dos de ellas dejaron
de trabajar para dedicarse al cuidado. Los
receptores de cuidado tres hombres y tres
mujeres, edad promedio de 70,6 afios y con
los siguientes cinco  con
secuelas de Accidente cerebro vascular y un

diabético.

diagndsticos:

Datos sociodemogréaficos del cuidador

Cuidadora Género Edad Relacion
Esther F 70 Esposa
Diana F 56 Hija
Susana F 52 Esposa
Elena F 49 Hija
Carmen F 70 Mama
Raquel F 60 Esposa
Media 59,5

Datos sociodemogréaficos de la persona cuidada

Persona cuidada Género Edad Diagnostico

Jesus M 79 Secuelas de ECV

Maria F 83 Secuelas de ECV

Mario M 69 Secuelas de ECV

Claudia F 78 Secuelas de ECV

Lupe F 50 Secuelas de ECV

Federico M 65 Diabetes Mellitus
I

Media 70,6

TABLA 1: Caracteristicas sociodemograficas de la diada
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Mediante el andlisis de los datos
emergieron los siguientes temas: sentir
gratitud por el apoyo familiar; cuidar y
sentirse cuidado en la dependencia; la
cronicidad, enfrentar la dureza de la
enfermedad; compartir el cuidado sin
convertirse en una carga; la espiritualidad
como fortaleza para continuar. Estos se

describen a continuacion.

Sentir gratitud por el apoyo de la familia

La familia, en especial el cuidador familiar
rodea a la persona enferma, brindando
soporte en todos los aspectos de la vida
economico, social y afectivo; haciendo que
las personas cuidadas sientan gratitud por el
apoyo brindado, teniendo en cuenta que
“Dios les ha dado buenos hijos”. Se perciben
sentimientos de reciprocidad relacionados
con el hecho de haber sido buen esposo y
padre, ante lo cual ellos cuidan como una
manera de corresponder al otro por los
beneficios recibidos.

Ellos vienen, todos me colaboran, de lunes a
viernes la cuido, cuando necesito salir le digo a una
de ellas que venga, porque tengo que salir, ellas
vienen o mandan las hijas. El sdbado la cuidan dos
hermanas, como es mi dia libre, cuando tengo
urgencia de salir mis hijas cuidan la abuela. (C:
Diana)

Me tocé quedarme con él porque no podia del
dolor, entonces ahi encontré el apoyo de mis hijos,
compartiamos el cuidado de mis padres, a veces
estaba uno hospitalizado y el otro en casa. Mi
esposo es muy consciente, él me apoya. (C: Elena)

Dios nos ha dado buenos hijos e hijas. Nosotros a
veces amanecemos solos y mi esposo, aunque tiene
una sola pierna, cocina y me ayuda, los hijos que
viven lejos, nos apoyan econdmicamente y nos
llaman, estdn pendientes de nosotros. (P: Claudia)

Cuidar y sentirse cuidado en la dependencia
Los cuidadores
responsabilidad con el otro, reconocer el

asumen su
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dolor, apoyarlo en actividades de
recuperacion, en el aseo, vestirse o en
actividades basicas de su cotidianidad es
parte del proceso de cuidar. El cuidador,
estd “pendiente” del otro y reconoce la
dureza de esta situacion, asociado al grado
de dependencia experimentado por las
personas enfermas. Ser dependiente, se
convierte en un evento estresante y no poder
asumir la responsabilidad de su propio
cuidado los lleva a experimentar impotencia
y rabia ante la situacién; emergiendo
sentimientos que van desde la gratitud por
parte de la persona enferma por el apoyo
brindado como el deseo de cuidar por parte
del cuidador.

Ahora casi no come, no duerme, entonces uno
tiene que estar: “mijo ;Que quiere?, ;Que le
pongo?, ;Que le doy?, ;Que le duele?, ;Que le
hago?, entonces uno tiene que estar pendiente. (C:
Esther)

Ha sido duro para él, al ver que si va al baiio hay
que darle la mano, se va a bafiar hay que pasarle la
toalla, se va a cepillar hay que poner una silla para
que se siente, va a vestirse entonces que hay que
vestirlo. (C: Susana)

Claro, sabe uno que necesita ayuda y compaiiia,
la realidad es que hay dependencia, en el caso mio
mi esposa ha sido un apoyo. (P: Federico)

La cronicidad: enfrentar la dureza de la
enfermedad

Para la diada, cuidador/persona cuidada,
la recuperacion es un reto que les impone la
enfermedad, ambos viven la enfermedad en
el mismo sentido “la dureza” que esta
representa, el brindar
recuperarse y luchar por la recuperacion les
permite alcanzar a los dos, cierto grado de
independencia que es util para sobrellevar la
nueva situacion. Las personas cuidadas
palabra
considerada como una

apoyo para

sienten temor ante la
“discapacidad”

manera de depender de otras personas, pero
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al mismo tiempo es una forma de demandar
cuidado por parte del sistema de salud.

Por ellos pude salir adelante, sentarme en la cama,
hice el ejercicio de volverme a sentar, pararme y
ponerme de pie, verlos a ellos que me visitaban, se
preocupaban. Me trajeron terapeuta, pero en el
brazo no me sirvio, me hice a la idea... Una vez me
cai, pero me paré agarrada de una silla. A mi no me
gusta la palabra discapacitado, es un insulto, es la
palabra mds horrible que me han dicho, siento frio
cuando me dicen una discapacidad, me ha tocado
aceptar la palabra porque es la tinica forma de
recibir atencion médica. (P: Lupe)

Compartir el cuidado sin convertirse en una
carga

Los cuidadores aprenden a cuidar solos,
sin contar con apoyo de personas entrenadas
para tal fin, identifican los deseos de la
persona enferma, llevandolos a realizar
tareas basicas con la firme conviccién de
estar satisfaciendo al otro; los episodios de
agresividad, tristeza o depresion, de quien
estd enfermo los conduce a padecer
agotamiento o cansancio con el cuidado
brindado, su impacto es minimizado por el
acompanamiento de otro cuidador. De igual
manera, la persona cuidada a pesar de la
adversidad de la enfermedad no desea ser
una carga, esto lo lleva a realizar “esfuerzos”
para continuar con su vida, en un intento de
no alterar la cotidianidad de su familia.

Nadie me ensefid a cuidar, al principio fue muy
duro, €l se pone agresivo y uno se agota, quien me
colabora es un hijo y hay que seguir adelante. (C:
Susana)

Evito angustiarme, porque es complicarme la
vida, a veces tengo decaimiento, sé que es por la
enfermedad, quiero acostarme y no levantarme,
hago un esfuerzo tremendo para salir, no estar
encerrado porque eso me hace dafio, tengo que salir.
Voy al centro, doy una vuelta. Trato de no alterar
la vida de ellos, no afectarla porque no tiene razén
de ser. (P: Federico)

La espiritualidad como fortaleza para
continuar.

Entendida la espiritual como el significado
y el propdsito que se le da a la vida,
fundamentado en la certeza de un ser
superior que acompafia y protege y la
expectativa de un mafiana mejor, que sirve
para el proceso de afrontamiento, para
racionalizar el significado en medio de
sufrimiento, y a establecer relacién para una
accion sanadora.

Soy creyente a Dios y la santisima virgen, le pido
a Dios que me de fuerzas y sabiduria a los médicos,
para que hagan lo mejor y que no les va a pasar
nada, quedo tranquila. (C: Elena)

Le pido a Dios la salud, pido que se haga un
milagro, Dios existe y tengo mucha fe, digo “Jestis
nos puso una prueba”. Es duro atenderlo, muchos
se echan a morir, yo no. (C: Esther)

Yo decia “estoy viviendo gracias a Dios”,
primero él, segundo mi familia y tercero el
tratamiento, decia: “Dios mio, usted me dio la vida
y me la dejo ;Sivale la pena sequir viviendo?” No
deseaba la muerte, pero decia: ;Si vale la pena esta
vida? (P: Lupe)

DISCUSION

En este estudio los cuidadores son
mujeres, coherente con resultados de
investigaciones en el ambito cuantitativo y
cualitativo realizado con cuidadores (Aoun
et al., 2017; Bierhals et al., 2017; Gardiner et
al., 2016; Hui et al., 2011; Kruithof, Visser-
Meily & Post 2012; Ramirez-Perdomo,
Salazar-Parra & Perdomo-Romero, 2017;
Rha et al., 2015; Sanchez & Carrillo, 2017). En
este sentido se identifica como persiste la
feminizacion del cuidado y las cuidadoras,
cuidar a personas enfermas se ha delegado
histéricamente a este género por ser madre,
esposa, hija, quienes asumen el cuidado de
la persona terminan por ser
responsabilizadas de estas tareas, sus costos
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y se ponen obstaculos para su desarrollo en
el ambito publico; convirtiéndose en un
factor clave para comprender las
desigualdades de género que persisten en la
actualidad (Batthyany et al., 2017; Blum &
Sherman, 2010), asociado al cuidado de un
adulto mayor o con discapacidad por ECNT.

Las cuidadoras entrevistadas se convierten
en el apoyo fundamental para la persona
cuidada, brindan soporte que va desde el
apoyo fisico hasta el emocional, siendo pilar
fundamental en el proceso de continuar con
su vida de la mejor manera posible; en este
sentido Ussher (Ussher, Wong & Perz, 2011),
describe como los cuidadores identifican
que las relaciones se estrechan formando un
vinculo sélido, asociado esto al incremento
en el tiempo en el cual permanecen juntos
cuidando y sintiéndose cuidados, el cuidado
se convierte en una manera de demostrar
amor.

En este mismo sentido, Chaparro
(Chaparro, 2011), identifica como la diada
aprende a superar las dificultades que se le
presentan y a reconocer en el otro una
persona que lo apoya y ayuda a superar las
dificultades que se le presentan en el proceso
de convivir con una ECNT. Es asi como la
relacion se caracteriza por el afecto, respeto,
entrega mutua, acompafnamiento, compartir
sentimientos y reflexion en el proceso de
construir la vida en torno a la situacion.

La diada, también percibe el apoyo de la
familia mediante el soporte econdmico.
Segin Lee et al. (Lee et al., 2016), ante la
ECNT se presentan dificultades financieras,
incremento de los costos del cuidado y
alteraciones de la salud, impacto
minimizado por el apoyo de la familia quien
ayuda a mitigar los costos generados por la
enfermedad.

Por otro lado, en relacién al hecho de
cuidar y sentirse cuidado en la dependencia,
aparece el cambio de rol, la persona enferma
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deja de ser independiente para convertirse
en alguien al que deben suplirle en muchos
casos las actividades basicas como el bafio,
comer solo, vestirse hasta actividades
mayores como caminar, movilizarse o
recibir ayuda econdmica, esta situacion es
generadora de estrés; asi mismo, el cuidador
reconoce en el otro la fragilidad a la que se
ven expuestos por causa de la enfermedad,
donde se asume no solo la responsabilidad
de su propia vida, sino también la de la
persona que depende de ellas.

El cuidar y sentirse cuidado, también
significa una nueva situacion en su vida, con
demandas a las que no se estan
acostumbrados, representado en las
multiples transiciones que deben enfrentar,
ser independiente a transformar la vida en
dependencia de otro (Lethin ef al., 2016); en
la diada cada uno de ellos experimenta
malestar preocupaciéon y temor, estos
sentimientos son acompanados de una
btsqueda constante de alcanzar una mayor
estabilidad (Chaparro, 2011).

Segtun Liljeroos (Liljeroos et al., 2014),
ambos experimentan estrés que se asocia a los
cambios de estado de animo y temperamento
de las personas enfermas, que los lleva a
presentar conflictos dentro de la relacidn, a la
que ellos en la mayoria de los casos no estan
acostumbrados; la vida es percibida como
“sentirse en una montafa rusa”, en la cual no
saben que pasara mafana; lo anterior se
magnifica por la dependencia, la persona
cuidada reconoce los cambios en su
corporalidad que los hace sentirse inttiles y
fragiles, con afectacion en la realizacion de
actividades sociales; para el cuidador esta
dependencia se refleja en el temor a dejarlos
solos lo que igualmente limita su vida social,
a esto se le suma el hecho de tener que asumir
mas actividades en el hogar, ocasionando
sobrecarga en el cuidador.

El cuidador

lucha por evitar la
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dependencia que en ocasiones se refleja en
practicas inadecuadas de cuidado, el
sentirse sin apoyo y con sobrecarga que los
empuja al limite de sus vidas, que pueden
ser generadoras de ideas suicidas (Lethin ef
al, 2016). Sin embargo, el tiempo y
compartir el cuidado transforma la relacién
de la diada en una union en la que cada uno
de los miembros reconoce en el otro la
importancia que tiene el apoyo y el cuidado
brindado en su vida.

Los miembros de la diada son conscientes
de la “dureza” de enfrentar la cronicidad,
ambos buscan de alguna manera mantener
la independencia para mitigar el impacto de
la experiencia, para no abandonar o ser
abandonado en el intento. Al recibir el
diagnostico descubren que deben asumir el
papel de cuidador sin estar preparados para
realizar esta funcién (Lethin et al., 2016), la
inversion del rol causa una reaccion
negativa en el cuidador familiar,
experimenta sentimientos contradictorios,
aparecen signos y sintomas fisicos y
emocionales, el cansancio les impide realizar
las actividades propias del cuidado (Bierhals
et al. 2017), la vivencia en si es desagradable
para los dos y se identifica la enfermedad
cronica asociada con la muerte (Chaparro,
2011).

En este mismo sentido Blum (Blum &
Sherman, 2010), plantea la sensacion
percibida por los cuidadores cuando
consideran que el ser amado esta
renunciando a pesar de sus esfuerzos, esto
sentimientos de ira y
resentimiento. Por otra parte, el cuidador se
siente bien cuando sabe que esta dedicado al
cuidado de su familiar y percibir que la

desencadena

persona cuidada siente aprecio por él (Lee et
al, 2016; Ussher et al, 2011); por
consiguiente, emplear estrategias de
soporte, grupos de apoyo e identificar las
necesidades emocionales y materiales del

cuidador (Bierhals et al., 2017), se convierten
en aspectos importantes para controlar el
impacto de la sobrecarga en el cuidador; asi
como fortalecer en la persona cuidada las
estrategias de independencia, hacerlos
sentirse utiles y reconocer los esfuerzos en
su recuperacion, son maniobras
fundamentales en el proceso de construir y
mantener la calidad de vida de la diada.

Para la diada es importante evitar
convertirse y percibir al otro como una
carga, los cuidadores realizan las
actividades de cuidado para cumplir con las
tareas basicas del mismo, la persona cuidada
desea 'y requiere sentirse lo mas
independiente posible para no convertirse
en una carga para el cuidador. Los
cuidadores requieren informacion y soporte
para continuar con las actividades
cotidianas realizadas a la persona como
administrar medicamentos, bafio, cambio de
pafial y vestirlo (Bierhals et al., 2017); la
relacion es continua, durante 24 horas, de tal
manera que se llega a excluir a otros de esta,
dado que no se tiene tiempo para ellos
(Ussher, et al., 2011).

La diada requiere soporte y compartir con
otros pares su experiencia para mitigar la
situacion (Liljeroos et al., 2014); el cuidar a
una persona en condicion de cronicidad los
lleva en muchas oportunidades a no
expresar sus propias preocupaciones o
necesidades, para evitar que la persona
cuidada sea consciente de la carga que
representa el cuidado (Ussher, et al., 2011) a
tal punto que la diada se afecta, por un lado
estd la percepcion de la persona enferma de
su dependencia y por otro lado por el
cuidador que siente que su vida esta
cuidado,
necesidades, relaciones y vida social a un
segundo plano.

El significado y las experiencias de la

confinada al relegando sus

persona con enfermedad cronica se
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manifiestan en una constante situacion
amenazante para la vida; hay mayor
importancia de los sintomas y las
incapacidades generadas, los periodos de
exacerbacién demandan mas cuidado, y es
dificil mitigar posibles dafos con secuelas
permanentes (Chaparro, 2011). Daley et al.,
(Daley et al, 2017) sugieren que los
cuidadores que estan comprometidos en
cuidar a un familiar se benefician de la
compasion que reciben a cambio de su
cuidado, plantean que la "compasion
mutua" puede ser una caracteristica
protectora de la diada. Sin duda, la diada
requiere del acompafiamiento de otro
cuidador que les ayude a sobrellevar la
carga del cuidado.

La espiritualidad, es considerada como
una de las fortalezas para seguir adelante,
paralos cuidadores la religion puede ser una
fuente de gran consuelo o una fuente de
condena (Blum & Sherman 2010); la
espiritualidad puede ser considerada una
energia interna superior al “yo” y que se
conecta con el medio ambiente, es un
recurso de inspiracion, conexién y energia
que inspira los sentimientos altruista de la
vida, o puede ser vista como una vision
personal que permite mantener la armonia y
los valores en su vida (Torskenees et al.,
2015).

Sin duda, la religiosidad influye de forma
extensa en el comportamiento y el bienestar
humano, es asi como ser religioso tiene
influencia en la experiencia de cuidar
(Nemati et al., 2017). La espiritualidad es un
aspecto fundamental relacionada con la
salud humana, y curacién, enfermedad y
muerte; por consiguiente, se transforma en
un elemento crucial en el cuidado integral
de las personas (Singh & Ajinkya, 2012);
proporciona significado y propdsito a las
situaciones dificiles (Newberry et al., 2013)
que se enfrentan en la salud o la
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enfermedad. Dios es percibido como fuente
de bondad y benevolencia, todo lo que
sucede en la vida es debido a su providencia,
percibir la proteccion de Dios en la vida de
los cuidadores permite disminuir la
resistencia a la enfermedad y el tratamiento
de la persona que se cuida, asi como una
posibilidad de alcanzar la paz interior; estos
sentimientos los induce a cuidar de otros o
ayudarlos (Nemati et al, 2017) siendo
soporte para la persona enferma y su

familia.

CONCLUSIONES

Las cuidadoras son mujeres, amas de casa,
cumplen con la labor de cuidado sin
reconocimiento social, sienten satisfaccion
personal por brindar apoyo, sin capacitacion
ni entrenamiento previo. Enfrentar la
dureza de la enfermedad croénica, propone
retos a la diada. Son muchos los desafios que
enfrenta un cuidador, decidir lo que le
conviene a la persona cuidad no es facil, a
veces se encuentran en una encrucijada ante
esta compleja experiencia; sentimientos de
ira, frustracion, dolor, tristeza, amor pueden
llegar a causar tension.

La experiencia vivida por cada uno es
diferente, el cuidador quiere apoyar y dar
fortaleza, y el otro siente impotencia al
sentirse como una carga; son tantos los
sentimientos que los lleva a la frustracidn,
pero, al pasar el tiempo la relacion se
transforma y consolida, a tal punto que los
fortalece y los lleva a construir experiencias
que la
persona cuidada cambia de rol, pasa de ser
proveedor e independiente a convertirse en
persona cuidada y dependiente, situacion
que los lleva al limite de sus fuerzas. Por lo

significativas, reconstruye. La

tanto, el personal de enfermeria estd
llamado a convertirse en acompanante en la
transicion que debe realizar la diada,
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favoreciendo el avance hacia una etapa de la
vida en la cual no estaran solos sino
rodeados por un grupo experto que les
ayudara a mantener una calidad de vida
acorde con la situacion.

Limitaciones del estudio

Es importante resaltar las limitaciones de los
resultados para su generalizaciéon dada la
metodologia utilizada, pero es un aporte al
conocimiento en el tema abordado, que
permitira el desarrollo de futuros estudios con
metodologias que permitan la generalizacion
de los resultados.
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