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Resumen:

Introduccion: Las enfermedades cronicas no transmisibles
van en aumento, ocasionando discapacidad y dependencia
en quien la padece, asi como la necesidad de un cuidador.
La cronicidad es un concepto que se ha analizado desde la
mirada de la persona que la padece, dejando un vacio en la
comprension del significado para el cuidador.

Objetivo: Comprender el significado de la cronicidad para
las personas con Enfermedades cronicas no transmisibles
y sus cuidadores informales.

Materiales y métodos: Investigacion cualitativa fenomenologica-
hermenéutica segtin la propuesta de Van Manen, muestreo
casual orientado por criterio, participaron 10 personas
enfermasy 9 cuidadores. Los criterios de rigor de credibilidad y
confirmabilidad, confiabilidad y la transferibilidad, garantizaron
la calidad del estudio.

Resultados: emergieron los siguientes temas: brindar y recibir
cuidado como un acto de amor; unién de la familia; enfrentarse
a la dureza; recibir, brindar y buscar apoyo; estar pendiente;,
cambio de vida; proceso de aprendizaje; una compania para
toda la vida; imponer restricciones, limitaciones y pérdidas.

Conclusiones: el significado de la cronicidad para los
cuidadores y las personas enfermas es complejo, dinamico
y multidimensional; por lo tanto, es necesario realizar
intervenciones que ayuden a mitigar el impacto que esta
produce en la vida de este binomio.

Palabras clave: Cuidadores; Enfermedad crénica no trasmisible;
Hermenéutica; Investigacion cualitativa.
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Abstract:

Introduction: Noncommunicable chronic diseases
are rising, causing disability and dependence in the
ones who suffer from them, as well as the necessity
of a caregiver. Chronicity is a concept which has been
analyzed from the perspective of the ill, leaving a void
in the comprehension of the meaning for the caregiver.

Aim: To understand the meaning of chronicity for
people with non transmissible chronic diseases and
their informal caregivers.

Materials and methods: Qualitative phenomenological-
hermeneutic investigation according to the Van Manen
proposal, casual sampling orientated by criteria with
the participation of 10 sick people and 9 caregivers.
The rigor criteria of credibility and confirmability,
reliability, and transferability guaranteed the quality
of the study.

Results: The next topics emerged: to offer and receive
care as a love act, family union, facing the hardness,

receiving, giving, and looking support, being aware,
change of life, learning process, a company for whole
life, imposing restrictions, limitations, and loss.

Conclusions: The meaning of chronicity for caregivers and
sick people is complex, dynamic, and multidimensional
which is why it is important to realize interventions
that help mitigate the impact in the life of the binomial.

Keywords: Caregivers; Noncommunicable disease;
Hermeneutic; Qualitative research.

Resumo:

Introducao: As doencas cronicas ndo transmissiveis
estdo aumentando, causando incapacidade e dependéncia
em quem as sofre, bem como a necessidade de um
cuidador. A cronicidade é um conceito que vem sendo
analisado na perspetiva da pessoa que a sofre, deixando
uma lacuna na compreensao de seu significado para
o cuidador.

Objetivo: compreender o significado da cronicidade
para pessoas com doengcas cronicas nao transmissiveis
e seus cuidadores informais.

Materiais e métodos: Pesquisa qualitativa fenomenologico-
hermenéutica segundo a proposta de Van Manen,
amostragem casual orientada por critérios, participaram
10 doentes e 9 cuidadores. Os rigorosos critérios de
credibilidade e confirmabilidade, confiabilidade e
transferibilidade garantiram a qualidade do estudo.

Resultados: emergiram os seguintes temas: dar e
receber cuidado como ato de amor; unido familiar;
enfrentar aspereza; receber, fornecer e buscar apoio;
estar pendente; mudanca de vida, processo de
aprendizagem; uma empresa para a vida; imponha
restricoes, limitacoes e perdas.

Conclusdes: o significado da cronicidade para
cuidadores e pessoas doentes é complexo, dinamico
e multidimensional; portanto, é necessario realizar
intervencoes que ajudem a mitigar o impacto que
isso produz na vida desse binomio.

Palavras-chave: Cuidadores; Doenca cronica ndo
transmissivel; Hermenéutica; Pesquisa Qualitativa.
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INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT) son un importante desafio para la
salud publica a nivel mundial (Li et al., 2020); caracterizadas por ser multifactoriales, de
larga duracion y producir un alto impacto en los paises en vias de desarrollo (Pereira et
al., 2020); provocan aproximadamente el 41% de las muertes en el mundo (World Health
Organization, 2020). Las principales ECNT que ocasionan estas muertes son: enfermedades
cardiovasculares, cancer, enfermedades respiratorias créonicas y diabetes (World Health
Organization, 2020). Son las causas primordiales de pérdida de afios de vida ajustados por
discapacidad (de Carvalho et al., 2021).

Ademas, estas enfermedades ocasionan, en quienes las padecen, dependencia y necesidad
de contar con asistencia para la realizacion de las actividades de la vida diaria (Chaves
Pedreira et al., 2018); produciendo repercusiones econémicas en la persona enferma y su
familia, con costos directos e indirectos, asociados a la incapacidad laboral, disminucion
de los ingresos familiares y reduccion de la productividad (de Carvalho et al., 2021). Estas
personas por su condicién de salud requieren de cuidados especiales que trascienden del
escenario hospitalario hacia el hogar; por consiguiente, necesitan un cuidador informal que
brinde apoyo a las necesidades fisicas, sociales y psicologicas, en casa.

El cuidador informal puede ser miembro o no de la familia, recibir o no un pago, apoya
en las actividades de la vida diaria a las personas con discapacidad (Sambasivam et al.,
2019), cuida durante las 24 horas del dia y no siempre esta preparado para asumir esta
labor (Sari & Nirmalasari, 2020). Aprende a cuidar a través de la experiencia personal, su
labor le produce impacto en la cotidianidad, experimenta emociones ambivalentes que
van desde la indiferencia, hasta emociones positivas o negativas y, es capaz de asumir los
desafios que les impone la prestacion de los cuidados (Kontrimiene et al., 2021).

Las ECNT estan asociadas a la cronicidad; por lo tanto, es necesario identificar el cuidado
en la relacion del cuidador y la persona cuidada dentro del contexto de la cronicidad,
un proceso complejo que impacta negativamente la vida de las personas que la padecen,
dinamico porque transcurre en el tiempo, ciclico en la medida en que tiene episodios de
avance de la enfermedad, estabilizacion y retrocesos y, multidimensional porque afecta
diferentes esferas de la vida de quien la sufre (Ambrosio et al., 2015). Esta afecta al individuo
en sus dimensiones fisicas, sociales, espirituales, emocionales y familiares.

En este sentido, la enfermedad cronica se puede ver como una analogia del tiempo
atravesando el reloj de arena, donde los individuos se enfrentan al desgaste de la vida y
de cara a la muerte; una cronicidad que no se puede detener como el flujo de la arena,
pero se puede hacer mas lento y disminuir el dafio que esta produce en la persona (Duran,
2017). La enfermedad cronica ataca el cuerpo y amenaza la integridad del yo (Charmaz,
1995); ademas, la experiencia y la capacidad para hacer frente a una enfermedad crénica
se relaciona con la personalidad, las creencias y los valores del individuo (Lubkin &
Larsen, 2013).

Sin embargo, existe un vacio en el conocimiento sobre el significado de la cronicidad
para el cuidador y la persona cuidada; los estudios revisados abordan a los cuidadores
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(Martinez Marcos & de La Cuesta Benjumea, 2016; Vechia et al., 2019) y las personas
cuidadas (Delaney & Bark, 2019; Olano-Lizarraga et al., 2020) desde su experiencia; de
acuerdo con lo planteado, es preciso trascender de la visién organicista de la cronicidad
para dar cabida a una comprension sustantiva y contextualizada de la misma, que permita
entender e intervenir las situaciones derivadas de la cronicidad en la que viven el cuidador
y la persona cuidada. En enfermeria es necesario centrar el cuidado en las personas y
sus familias y, no enfocada en la enfermedad; comprender el significado de la cronicidad
para el binomio cuidador/persona cuidada segiin una experiencia compartida, permite la
construccion compleja del cuidado partiendo de las necesidades de ambos, en lugar de seguir
la vision cartesiana e impositiva de Enfermeria que prioriza los requerimientos de uno sobre
el otro. Se plante6 un estudio cualitativo con enfoque fenomenologico-hermenéutico cuyo
objetivo fue comprender el significado de la cronicidad para las personas con Enfermedades
cronicas no transmisibles y sus cuidadores informales.

MATERIAL Y METODO

Investigacion cualitativa, con enfoque fenomenologico-hermenéutico, una metodologia
cuyo valor fundamental radica en la capacidad de acceder a la comprension profunda de
la experiencia humana (Tuohy et al., 2013); se sigue la propuesta metodoldgica de Van
Manen (Van Manen, 2014), empleando los siguientes pasos: 1) centrarse en un fenomeno
de interés particular para el investigador; 2) investigar la experiencia tal como la vivimos en
lugar de como la conceptualizamos; 3) reflexion fenomenologica-hermenéutica sobre los
temas esenciales que caracterizan el fendmeno; 4) describir el fenomeno a través del arte de
escribir y reescribir; 5) realizar una interpretacion lo mas cercano posible al fenémeno; y 6)
develar el contexto de la investigacion al considerar las partes y el todo.

En la investigacion cualitativa, el investigador construye, recolecta, selecciona e
interpreta datos; se trata de un proceso de reflexividad (Finlay, 2002), donde se intenta
describir de manera clara la experiencia vivida y comprenderla a través de los discursos
de los entrevistados, de tal forma, que los lectores puedan entrar en la experiencia de la
cronicidad y el contexto del entrevistado, y, ademas, juzgar la comprension del investigador
de este fenomeno.

En este estudio participaron 9 cuidadores y 10 personas con ECNT, en la investigacion
fenomenologica-hermenéutica no se considera significativo el numero de informantes, en
lugar de hablar de una muestra, se busca obtener "ejemplos" de descripciones enriquecedoras
de la experiencia, esto permite construir textos enriquecidos con la experiencia (Van
Manen, 2014).

La muestra fue seleccionada mediante muestreo casual orientado por criterio, en busca
de los casos que cumplian con los criterios predeterminados, asegurando la calidad de los
datos (Patton, 2014), tomada de la base de datos del programa de cuidadores liderado por
el programa de Enfermeria de la Universidad Surcolombiana de Neiva, Huila-Colombia.
Los criterios de inclusion fueron: cuidador mayor de 18 afios, por un periodo mayor a 3
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meses y dedicado al cuidado por mas de 3 horas; personas con ECNT mayores de 18 atios,
diagnosticados con una ECNT. Se les asigné como seudonimo las iniciales de los nombres
precedidos por la letra C (cuidadores) y P (Personas con ECNT).

Los participantes fueron contactados via telefonica por los investigadores y se
concretaron encuentros virtuales empleando la plataforma meet, la informacion se recolectd
entre diciembre de 2020 a abril de 2021. Se realiz¢ firma del consentimiento informado a
través del correo electrénico. Como técnica de recoleccion de la informacion se emple6 la
entrevista conversacional y, en la medida en la que avanzo se transformo en una entrevista
hermenéutica (Van Manen, 2014), realizada por el investigador principal, la pregunta de
apertura para los cuidadores ; Cuénteme para usted qué significa vivir y cuidar a su familiar
en condicion de cronicidad?, y para la persona con ECNT ;Cuénteme para usted qué
significa vivir en condicion de cronicidad?, el promedio de duracion de las entrevistas fue
de una a dos horas. Las entrevistas fueron grabadas y transcritas en un periodo no mayor a
24 horas, la transcripcion se realizo en el plano semantico.

El anilisis se realizo de manera sincrénica con la recoleccion de los datos, se empled
la propuesta de Van Manen (Van Manen, 2014) 1) lectura y relectura de las entrevistas;
2) identificacion de unidades de analisis; 3) recuperacion del lenguaje semantico;
4) reconocimiento de patrones comunes; 5) identificacion de temas y, 6) busqueda de
interconexiones entre ellos. Para evitar el riesgo de subjetividad en la recoleccion de la
informacion y analisis de los datos se tuvo en cuenta el epoché en un acto de suspender el
juico sobre el mundo natural para liberarse de los supuestos, que permite “ir a la raiz de
las cosas mismas” (Van Manen, 2014). El analisis inicial lo hizo el investigador principal
y posteriormente se realiz6 triangulacion de investigadores (Carter et al., 2014) a través
del analisis de las entrevistas por parte de cinco investigadores y compartidas a través de
grupos de discusion que permitié definir los temas.

Se aplicaron los criterios de rigor de Lincoln y Guba (Lincoln & Guba, 1985),
credibilidad y confirmabilidad mediante la transcripcion textual y devolucion de las
entrevistas, confiabilidad por la claridad del disefo y, transferibilidad en la medida en que
los resultados puedan ser ttiles en otros contextos o grupos con caracteristicas similares.
El estudio fue aprobado por el comité de ética de la Facultad de salud de la Universidad
Surcolombiana, acta 004 de 2020, tuvo en cuenta los principios éticos de confidencialidad,
beneficencia, no maleficencia y autonomia.

RESULTADOS

Los cuidadores principalmente pertenecientes al género femenino, promedio de edad 48,2
anos, relacion con la persona enferma principalmente hija; las personas con ECNT con
promedio de edad 47,3 anos, pluripatolégicos y distribuciéon homogénea entre los dos
géneros (tabla 1).
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores-personas con ECNT

Datos sociodemograficos del cuidador

Cuidador | Género | Edad | Relacion Diagnostico de la persona con ECNT
CCM-C F 55 Hija Cancer de Pulmon, EPOC
HP-C M 48 Padre IRC en dialisis peritoneal
YNS-C F 59 Hija DM tipo 1I, secuelas de ECV
JVC-C F 30 Hija DM tipo II, Neuropatia y retinopatia diabética
LCM-C F 57 Hija HTA, IRC en hemodidlisis,
BC-C F 52 Hija HTA, DM tipo II, Recambio de valvula mitral
MCC-C E 4 Esposa DM tipo ili,cﬁir;%lgta{gc;?r; i(iedllgijeérglg(r)o inferior
RC-C F 53 Hija IRC en dialisis peritoneal
ENM-C F 38 Madre IRC en dialisis peritoneal

Datos sociodemogriaficos de las personas con enfermedad cronica no transmisible

Paciente | Género | Edad Diagnostico
ERM-P F 59 DM tipo I, HTA, Artrosis degenerativa e Hipotiroidismo
AMC-P F 43 HTA
AS-P M 60 IRC en dialisis peritoneal
RPS-P M 62 DM II, Hipertension arterial, infarto venoso bilateral
GP-P F 52 IRC, trasplante renal
LMC-P F 22 Psoriasis créonica
Jp-P F 45 Cancer de seno
JHP-P M 19 IRC en dialisis peritoneal
JYV-P M 64 DM tipo I, Neuropatia y retinopatia diabética
VQP-P M 33 IRC, trasplante renal

*IRC: Insuficiencia Renal Cronica, **DM: Diabetes Mellitus, ***HTA: Hipertension Arterial

Fuente: resultados de la investigacion
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Mediante el analisis emergieron los temas relacionados con el significado de la cronicidad
para el cuidador-persona cuidada: brindar y recibir cuidado como un acto de amor; union de la
familia; enfrentarse a la dureza; recibir, brindar y buscar apoyo; estar pendiente; cambio de vida;
proceso de aprendizaje; una compania para toda la vida; imponer restricciones, limitaciones y
pérdidas (Figura 1). Los temas son reforzados con los fragmentos de las entrevistas seleccionados
de acuerdo con los criterios mencionados en el apartado de “material y método”.

Figura 1. Significado de la cronicidad para el cuidador-persona con ECNT

Estar
pendiente
Union de la familia
. Imponer
Bnpbdar Y dad restricciones,
recibir cut S o limitaciones y
como acto de pérdida
amor de libertad
Cambio
1
de vida Enfrentarse
a la dureza

Fuente: Datos de la investigacion

Brindar y recibir cuidado como un acto de amor

Proceso de
aprendizaje

Una compariia
para toda la
vida

Recibir,
brindar y
buscar

apoyo

En la cronicidad el cuidador aprende a valorar a la persona enferma y quien se encuentra
enfermo a valorar a su familia, la vida y la oportunidad que Dios le da; se reconocen los
momentos valiosos, existe agradecimiento y fortaleza mutua. Es un acto de amor, respeto,
dedicacion, desprenderse de ellos mismos para compartir el cuidado brindado y recibido.

“Nos sirvio para valorarnos y darnos cuenta de que el tiempo se acababa... me agradecia,
“gracias, por qué, usted tan joven no ha sacado la mano”. Esto lo fortalece a uno... era
un aliciente para él; aprende uno a valorarlo... Yo decia, el tiempo pasa muy rdpido y en
cualquier momento se va, se aferra uno a esa persona”. MCC-C

“Es entrega, amor; deseo de hacerlo, me sentia feliz, lo hacia como si estuviera cuidando a
mis hijos, lo hice con cariiio, me nacia del corazon y sentia una satisfaccion grande” LDC-C

“Comienza uno a reevaluar la vida, a valorar y amar la familia, el tiempo con ellos, hay
vida después del cancer, Dios le permite vivir y es un tiempo bonito, para compartir con la

familia... ayudar y servir a otros”. JP-P
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Union de la familia

Al enfrentar la cronicidad los cuidadores y las personas cuidadas se reencuentran, reconstruyen
los lazos y vinculos familiares que los lleva a experimentar una union familiar solida,
sintiéndose fortalecidos en el proceso de cuidar y ser cuidados.

“Pues es una experiencia dura, pero a pesar de todo es hasta chévere, porque uno se
reencuentra mds con la familia; se mantiene unida y aprende las buenas cosas”. JHP-P

“Es un lazo filial fuerte que tenemos, es un vinculo muy fuerte que obviamente cualquier
grupo familiar lo maneja”. AMC-P

“La conclusion que saco es que esto que nos estd pasando a nosotros nos ha servido como
familia para estar unidos, le dedico mds tiempo a mi mujer y a mis hijos”. HP-C

Enfrentarse a la dureza

La cronicidad es una situacion dura asociada al cansancio experimentado por el cuidador, la
dependencia, el impacto que produce en la economia de la familia y de la persona enferma,
las restricciones que impone la enfermedad, la estigmatizacion y temor a las complicaciones,
que marca la incertidumbre del cuidador y la persona cuidada.

“Cuando no podia...pdrelo, cambiele la ropa. A lo ultimo no caminé, entonces en silla de
ruedas, fue duro; uno sale cansado de aliviarlos. .. gracias a Dios tenia quien me colaborara,
éramos los 5, asi ellos fueran solamente a mirarlo o hacerle la comida, pero es duro aliviar
un paciente que no puede caminar... por el estrés, me enfermé”. RC-C

“Nos toco vender empanadas, con eso nos ayudamos esos dos meses que fueron duros...
luego le recetaron los medicamentos y ahi comenzo a mejorar un poco, nos dieron la salida,
y nosotros sin un peso, duro, no halldbamos qué hacer... Llegamos a la casa y me puse a
lloray; para mi era dificil, decir ahora qué voy hacer, como voy hacer... una enfermedad
complicada, dificil”. HP-C

“Tengo psoriasis desde los nueve aiios, ha sido duro porque estd en la piel, siempre la voy a
tener; es cronica y dificil de controlar... También, las complicaciones de esta enfermedad,
el riesgo de ser diabética, hipertensa, tener lupus, artritis, es dificil... mds dificil cuando
aparece en la nifiez y tener que afrontar en la adolescencia las criticas”. LMC-P

Recibir; brindar y buscar apoyo

El apoyo es fundamental en la cronicidad, experimentar la solidaridad de la familia, amigos
y comunidad, los ayuda a seguir adelante al cuidador en su rol y a la persona enferma,
como una forma de disminuir el impacto de la enfermedad, el binomio busca y brinda apoyo
emocional, moral, social y econémico.

“Con mi familia yo tuve mucho apoyo, de mis tios, la comunidad era conmigo excelente,
todo el mundo conmigo fueron pasados en solidaridad”. GP-P

“La familia cuando lo apoya, uno sale adelante... estar unidos... La comunidad es mucho
lo que me ha apoyado... es importante porque asi uno se motiva a salir adelante, muchos
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comparieros jovenes, empezaron didlisis y decayeron, no siguieron el tratamiento... la
mayoria sin apoyo no siguieron, ya no estdn con nosotros”. VQP-P

“Avisarle a toda la familia que nos enfrentdbamos a eso, que necesitaba apoyo economico,
para desplazarnos, conseguir donde vivir... El apoyo economico de parte de mis hermanos,
todos ayudamos. .. el trabajo mio fue animarlo, apoyarlo moral y espiritualmente”. CCM-C

Estar pendiente

Los cuidadores y las personas que viven en cronicidad estan pendientes del tratamiento, la
dieta, las citas, las urgencias, en estado de alerta constante para enfrentar las dificultades que
se puedan presentar y evitar complicaciones; esta situacion los golpea porque restringe su
vida social y, a las personas enfermas, los lleva a experimentar tristeza y depresion.

“He vivido pendiente de €l, hay un antes y un después de ser mamd, cuando no era mamd,
soy mamd hace 3 anos, para mi no habia esposo, no me importaba mi trabajo; mi papd
hospitalizado, dia y noche cuiddndolo... Diariamente les doy una vueltica, estoy pendiente
de los medicamentos del mes, una cita médica, llevarlo y traerlo”. JVC-C

“Toca estar pendiente del tratamiento, los medicamentos, la comida, los liquidos. Los
medicamentos, unos le hacen bien y otros le hacen regular; le suspenden uno, le colocan
otro, siempre ha sido complicado... No se puede dejar solo, hay que estar pendiente, de
cualquier urgencia... toca llevarlo al hospital y alld lo controlan”. ENM-C

“Uno no puede salir, porque tiene que estar pendiente del tratamiento, entonces tiene que
estar como esclavo, yo creo que por eso la mayoria entra en depresion, porque uno tiene que
estar esclavo del tratamiento”. GP-P

Cambio de vida

Se toma la decision de hacer ajustes en la vida por la condicion de salud, pero también
la enfermedad los obliga a cambiar la forma de vivir y de interactuar con otras personas,
desaparece el ser humano y se magnifica la enfermedad como si esta fuera parte estructural de
la vida, como si el ser dejara de existir y diera paso a la existencia de la enfermedad.

“Llego la pandemia y me paran el trabajo, me quedo en casa con la eliptica, me duelen las
rodillas ; Como voy a hacer ejercicio en una bicicleta? hacia ejercicio hora y media diaria,
perdi peso, bajé las harinas, quité el aziicar, tomaba agua, lo hacia para estar ocupada,
para que mi cerebro no trabajara tanto al saber que me habia enfermado, cambio mi estilo
de vida, al saber que soy hipertensa”. AMC-P

“Es como un cambio de vida dificil porque era dependiente de la didlisis, en mi caso didlisis
peritoneal. La enfermedad cronica cambia la vida, cambia la forma de vivir, la vida social,
por lo menos en mi experiencia desde qué comencé la didlisis, se me bloqueo todo en los
primeros afos, como si no existiera, porque uno no tiene opciones de nada”. GP-P

“Es una situacion dificil de definir; es vivir sin tener vida, se carga la carga de uno y se carga

la carga de otro; y cuando las terceras personas aparecen en la vida, le preguntan por ese
set; no por uno, como si uno no existiera”. YNS-C
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Proceso de aprendizaje

La cronicidad es un proceso de aprendizaje en el cual los cuidadores y las personas enfermas cogen
el hilo al tratamiento, realizan procedimientos, identifican complicaciones, toman decisiones
que contribuyan a mantener la salud, un aprendizaje que ocurre en el tiempo, en la medida en
que avanza la vida con enfermedad ambos toman “cancha” sobre su manejo y cuidado.

“Prdcticamente uno coge la rutina, se acostumbra... €l viene de anos atrds con sus
enfermedades, entonces uno va cogiendo el hilo, prdcticamente se vuelve la enfermera
(risas)... uno se acostumbra, uno sabe a qué hora tiene que estar pendiente de la droga, a
qué hora se tiene que ir a hacer el tratamiento”. BC-C

“En el centro de didlisis nos ensefiaron el procedimiento de didlisis peritoneal, el susto
“lo voy a infectar”, si no hacia bien el procedimiento, peritonitis... Cogi cancha y perdi
el miedo. Los medicamentos a la hora exacta, tomar glucometrias, si el azicar estd alta,
tantas unidades, si esta baja, no aplicar. Nunca habia aplicado una inyeccion, me toco
aprender a aplicar insulina y tomar tension”. MCC-C

“Cuando me diagnosticaron no sabia que existia esta enfermedad, no sabia que se podia
danar el rinon, que este limpiaba la sangre, sin eso uno se intoxicaba y podia morirse...
alla empecé a aprender... Uno aprende en la medida que va pasando el tiempo y se va
ensefiando, por lo menos llevo diecisiete afios tomando medicamentos, y gracias a Dios no
me han hecho reaccion”. VQP

Una compaiia para toda la vida

La experiencia de la cronicidad acompana a las personas cuidadas y a sus cuidadores para toda
la vida, deben aprender a convivir con ella, sobrellevarla; reconocer que sera su companera
hasta el final de su vida, por lo cual deben asumir la responsabilidad con el tratamiento,
aprender a cuidarse para mejorar las condiciones y calidad de vida hasta el final de esta.

“Una enfermedad qué nunca va a tener cura, tengo que depender de los medicamentos,
tomdrmelos para sentirme bien y en control... Algo que no tiene cura... con la que siempre
tiene que vivir, no tiene remedio, ni cura, toca cargar con ella, saber llevarla”. ERM-P

“La enfermedad cronica es algo que llega y no se va, toca convivir con ella, y mejorar la
condicion, es algo que quedo ahi, y es hasta el ultimo dia de mi vida, de mi depende, de mi
cuidado depende que sea grave, sea estable o disminuya”. AMC-P

“Enfermedad cronica es algo que uno tiene ahi por siempre, de por vida, algo que estd ahi,
como cuando uno tiene una gastritis cronica, lleva toda la vida con gastritis”. CCM-C

Imponer restricciones, limitaciones y pérdidas

En la cronicidad se pierde la libertad para realizar actividades sociales, de ocio o recreacion,
pierden el trabajo a pesar de sentirse ttiles y productivos. El tratamiento los esclaviza y les
limita las actividades de la vida diaria; la cronicidad impone una vida de restricciones.

“Trabajaba planchando y ahora no puedo, me resulto otro problema, me toco ir tres veces a
urgencias por un dolor en el pecho, fui al hospital, la doctora me dijo que tenia inflamado el
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cartilago que rozaba con las costillas, no puedo planchar o hacer fuerza, tengo que tener quietud
y tomar medicamentos para desinflamar, me da tristeza no poder trabajar como antes”. ERM-P

“Antes saliamos los fines de semana o en vacaciones, nos ibamos para Popaydn, Cali, o
Bogotd, viajdbamos acd en el departamento ibamos a otro municipio, a comet; a almorzar.
Lo hacemos, pero menos, mds restringido. No podemos estar alld tanto tiempo”. BC-C

“El tratamiento es incomodo, uno no puede hacer lo que quiere, sino hasta cierta hora, toca
conectarse y esperar al otro dia para desconectarse... Uno no tiene libertad, para ir a todo
lado, tiene que ir en la manana y venir por la tarde a conectarse a la mdquina, ;eh? Uno no
puede ir a baiarse en la quebrada, en la piscina”. JHP-P

DISCUSION

Este estudio representa el primer acercamiento para construir el significado de la cronicidad
para los cuidadores y las personas cuidadas, en el intento de cambiar su abordaje pasando
de un paradigma cartesiano, reduccionista y mecanicista hacia un paradigma comprensivo
y humanista. Los cuidadores de este estudio son principalmente mujeres, caracteristica
coherente con otros estudios (Bagnasco et al., 2020; Barnes & Whittingham, 2020; N. Liu &
Zhang, 2020), mayores a 45 afos, tal como se reporta en la literatura (J. Liu et al., 2020; N.
Liu & Zhang, 2020); mientras que las personas con ECNT tenian una distribucién por género
homogénea, en otros reportes predomingé el género femenino vy, al igual que los cuidadores,
son mayores de 45 anos (Kim et al., 2019) .

La cronicidad es concebida como un proceso que se transforma en un acto de amor por
parte del cuidador y la persona cuidada, una forma de retribuir a su familiar, donde sienten
que una sonrisa, un abrazo o una caricia del ser amado es muestra de la inmensa gratitud que
ellos sienten por las acciones recibidas en el cuidado; la persona cuidada considera un acto
de nobleza y de amor los cuidados recibidos, sienten el carifio brindado en cada momento
compartido dentro de la relacion del cuidador-persona cuidada.

En este sentido, los cuidadores sienten orgullo por su trabajo y satisfaccion al percibir la
felicidad del enfermo, experimentan sentimientos positivos por el afecto de sus seres amados
y el vinculo emocional (Sarabia-Cobo et al., 2020); de igual manera, los hijos cuidadores
sienten que al asumir el cuidado de sus padres devuelven el “favor” del cuidado recibido por
parte de estos (Bagnasco et al., 2020). Las personas cuidadas tienen sentimientos de gratitud
por el cuidado recibido, relacionado con el hecho de que Dios les ha dado la oportunidad de
tener “buenos hijos” (Ramirez-Perdomo et al., 2018).

En la cronicidad los cuidadores y las personas cuidadas sienten que alrededor de esta
condicion, la familia se une, evidenciandose un lazo fuerte que trasciende, llevandolos a
reencontrarse para fortalecer la union y el compromiso familiar, soportando los embates de la
enfermedad. A pesar de los desacuerdos que se puedan presentar en la enfermedad, la obligacion
de la familia es fuerte, llevandolos a que juntos, la familia, los cuidadores y la persona enferma,
encuentren nuevas formas de cuidarse; la cohesion familiar, la voluntad y disponibilidad de sus
miembros influyen positivamente en las experiencias de los cuidadores (Bower et al., 2020).
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La cronicidad es considerada una experiencia dura por la dependencia, el temor a la
muerte, enfrentar las situaciones dificiles que imponen la enfermedad, la discriminacion, el
abandonar el trabajo y a su familia por la enfermedad y, el cansancio. Los cuidadores y las
personas enfermas tienen hacen concesiones y sacrificios para asumir las dificiles tareas del
cuidado, experimentan tristeza, ira, confusion y desesperanza (Chiaranai et al., 2018; N. Liu
& Zhang, 2020) por la naturaleza incurable de la enfermedad (N. Liu & Zhang, 2020) y la
incapacidad de poder cuidarse por si mismos (Chiaranai et al., 2018).

Ademas, la sobrecarga en el cuidador se presenta por asumir las multiples tareas que el rol
demanda y en las personas enfermas por los efectos de la enfermedad (Chiaranai et al., 2018;
N. Liu & Zhang, 2020), haciendo necesario contar con espacios de respiro de su papel de
cuidador (Bagnasco et al., 2020), mientras las personas enfermas requieren de mucha energia
para poder manejarla (Chiaranai et al., 2018).

La enfermedad les permite reconocer la finitud de la vida, amenazada por los sintomas
que produce una sensacion desagradable o la amenaza de muerte inminente (Lu et al., 2019;
Valencia-Rico & Burbano-Lépez, 2020); para los cuidadores la muerte puede ser una forma
de resolver sus problemas y disminuir su dolor (Lu et al., 2019). La discriminacion esta
asociada a los cambios fisicos propios de la enfermedad que bajan la autoestima y producen
verglienza en el paciente (Huangfu, 2020); de igual manera, revelar el diagnéstico en algunas
ocasionas lleva a los cuidadores a sentir temor de ser culpados por las personas de su entorno
(N. Liu & Zhang, 2020).

Las personas enfermas han sido independientes a lo largo de su vida, la aparicion de
la enfermedad cronica los lleva a depender de otros para la realizacion de las actividades
cotidianas, aparecen sentimientos de frustracion y cuestionan su pérdida de autonomia
(Bower et al., 2020; Medina et al., 2011), esto dificulta el proceso de adaptacion a esta nueva
situacion (Medina et al., 2011). Ademas, los cuidadores buscan estrategias que van desde
el fomento de los movimientos fisicos hasta el mantenerse ocupado en el tiempo libre, para
manejar la dependencia de su ser amado (Hesamzadeh et al., 2017).

El apoyo economico, afectivo, social y laboral son aspectos importantes en la cronicidad;
el cuidador reconoce que el cuidado se transforma en estar al cien por ciento con su ser
amado, mientras que la persona enferma considera que el apoyo los fortalece para seguir
adelante y no desfallecer. El apoyo econémico, emocional e instrumental para el binomio
es recibido de parte de la familia extendida (Bower et al., 2020); con el apoyo emocional
brindado por los cuidadores las personas se sientan amadas y cuidadas (Levy-Storms & Chen,
2020); asi mismo, es importante el acompanamiento a las citas médicas, la realizacion de las
tareas cotidianas y la preparacion de los alimentos (Keskindag et al., n.d.).

La vida centrada en la atencién de la persona dependiente, convierte el cuidado en el eje
alrededor del cual todo se mueve (Lopez-Espuela et al., 2018); la experiencia del cuidador
y la persona cuidada se transforma en un espacio para estar “pendientes” del tratamiento,
hospitalizacion, signos de complicaciones, la dieta y satisfacer las necesidades de la vida
diaria; la “vigilancia” no se detiene cuando estan fuera del hogar, el rol de cuidador nunca se
interrumpe y afecta las actividades que normalmente disfrutan (Bagnasco et al., 2020), las
personas enfermas pierden el control de sus vidas (Chiaranai et al., 2018).
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La vida cambia por los ajustes que deben hacer a su existencia, renuncian al trabajo,
cambian de ciudad, modifican la dieta, pasan a ser dependientes, abandonan el estudio y su
vida social se ve afectada, estrategias mediante las cuales tratan de enfrentar la enfermedad
y manejar la sobrecarga que esta ocasiona. Con la enfermedad se presentan cambios fisicos,
sentimientos de no ser ellos mismos y restricciones sociales (Keskindag et al., n.d.) que afecta
de manera radical la vida de las personas; las enfermedades cronicas no solo afectan la salud
fisica, también afectan la actitud de ellos hacia la vida (Huangfu, 2020). Los cuidadores
sienten que deben dejar su vida atras y vivir una vida que no es la suya (Lopez-Espuela et al.,
2018), viendo como esta se les escapa (Lu et al., 2019).

En la cronicidad se aprende sobre el tratamiento, a vivir y aceptar la enfermedad, a
realizar procedimientos y, reconocer las complicaciones. Los cuidadores necesitan aprender
y desarrollar nuevas habilidades de cuidado, convierten la situacion en una experiencia
de aprendizaje, aprenden a alimentar, vestir, banar, prevenir los reingresos, identificar las
complicaciones (Bagnasco et al., 2020) y reconocer a quien acudir, para convertirse en mejores
cuidadores (Sampaio et al., 2019). De igual manera, las personas con enfermedad cronica
aprenden a aceptar las limitaciones fisicas, los cambios en la vida y a manejar sus emociones,
como una manera de aceptar las pérdidas (Chiaranai et al., 2018).

La enfermedad cronica es reconocida por las personas enfermas como una enfermedad
desagradable que los acompanara toda la vida (Cho & Shin, 2016); por lo tanto, las personas
enfermas y sus cuidadores deben crear un ambiente adecuado para vivir con ella, generar
alternativas para avanzar en su vida diaria y dar sentido a sus vidas, haciendo frente a los
sintomas fisicos que afectan la calidad de vida.

Las personas enfermas refieren limitaciones fisicas para la realizacion de actividades de la
vida diaria, restricciones impuestas por los problemas de salud (Chiaranai et al., 2018). Por
otro lado, los cuidadores pierden la libertad y oportunidad de elegir su propia vida debido
al tiempo dedicado al cuidado de sus familiares; no pueden ir de compras, reunirse con sus
amigos, trabajar o incluso pasar tiempo a solas; pierden la alegria y no saben si podran escapar
de la ansiedad, la tristeza y la depresion (Lu et al., 2019).

CONCLUSIONES

La ECNT irrumpe la existencia de quienes la padecen, la cronicidad propicia un acto de
amor en el cual se da y recibe cuidado; una situacion que permite a las familias estrechar
y reconstruir los lazos familiares, uniendo la familia; en la que se enfrentan las dificultades
producidas por la enfermedad, percibiendo la dureza de esta en sus vidas.

En la cronicidad, para el cuidador/persona cuidada, el apoyo brindado por la familia,
los amigos y la sociedad es importante para enfrentarla y, seguir adelante. Los lleva a estar
pendientes de todos los eventos que la enfermedad trae consigo; la vida cambia, deben hacer
ajustes para poder coexistir con la enfermedad, una comparnera que los seguira hasta el final
de su existencia. El cuidador/persona cuidada pierden la independencia, autonomia y el
control, deben ajustarse a las restricciones que la enfermedad y el tratamiento les imponen.
Aprenden en el transcurso del tiempo, en un proceso que va entre el ensayo y el error.
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Se proponen como interrogantes para el desarrollo de futuras investigaciones: jes posible
derivar una teoria de Enfermeria que aborde la experiencia de la cronicidad para el cuidador
y la persona cuidada?, ;cuales son las intervenciones de Enfermeria para el cuidado del
cuidador y la persona cuidada en el contexto de la cronicidad?, resolver estos interrogantes
pueden contribuir a cambiar del modelo curativo y biologicista a un modelo centrado en el
cuidado que aporte a un mejor bienestar de las personas que padecen la enfermedad, los
cuidadores y sus familias.
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