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Introducción

Cuidando a los cuidadores. Familiares de personas con enferme-

dad crónica, está dirigido al profesional de enfermería, en forma-

ción y constituido, interesado en conocer modelos de cuidado para 

quienes tienen a su cargo personas con enfermedad crónica. Esta 

vivencia demanda problemas y necesidades, que hacen fundamen-

tal reconocer –con experiencias, análisis de la literatura e investi-

gaciones–, la base para generar programas de cuidado.

La publicación se basa en el programa “Cuidando a los cui-

dadores”, diseñado por el grupo de docentes de la Facultad de 

Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia. La idea es 

fortalecer la habilidad de cuidado a cuidadores. Aquí se exponen 

los factores que contribuyeron a su creación y desarrollo.

Como contexto, se definen enfermedad crónica y cuidador 

familiar; así mismo, se describe la situación del cuidador con re-

sultados de investigaciones que constituyeron la base para la ge-

neración del programa, el cual derivó otros productos académicos 

y de asistencia, como el programa de seguimiento, el de apoyo 

social y el plan de egreso hospitalario. Esto contribuyó a la conso-

lidación de la línea de investigación.

El programa tiene sus antecedentes en la línea de investigación 

“Cuidado al paciente crónico”, conformada en 1994, alrededor de 

la Maestría en Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia. 

En principio fue liderada por tres docentes, quienes han desarro-

llado proyectos, trabajos conjuntos y complementarios, que apor-

tan al conocimiento en el tema, desde su experiencia de cuidar a 

individuos y familias de niños, adultos y ancianos.

En el año 2006 se unió otra integrante, docente de la Facultad 

de Enfermería con Maestría en Gerencia en servicios de salud, que 

proyecta el desarrollo de la sublínea de investigación “Cuidado al 

paciente oncológico”.

En el campo investigativo, este grupo ha asesorado 36 tesis de 

maestría en el área, tres trabajos de especialización en enfermería 

cardiorrespiratoria, relacionados con el cuidado crónico o la cali-

dad de este, y 25 trabajos de pregrado.
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Esta trayectoria ha permitido el reconocimiento de la viven-

cia en poblaciones de grupos de adultos con cáncer o alteraciones 

neurológicas, de ancianos con demencias, diabetes, artritis, y ni-

ños con fibrosis quística, enfermedades neurológicas y cáncer. Con 

respecto a lo observado, se establecieron necesidades de modifi-

car el estilo de vida, dolor, limitación, mutilación, alteración en la 

socialización y pérdida o temor de muerte.

Así mismo, se evidenciaron las necesidades de enfermos cró-

nicos moribundos, la experiencia de vivir con enfermedad crónica, 

la dimensión espiritual y la cronicidad en general. Finalmente, a 

partir del año 2000, se determinó la importancia de reconocer la 

situación de los cuidadores, con logros significativos, que estable-

cieron las consecuencias en la calidad de vida y las falencias en la 

habilidad de cuidado.

Estos resultados generaron la necesidad de responder, y es así 

como, en 2002, se institucionalizó el programa “Cuidando a cuida-

dores de personas con enfermedad crónica”, a través de talleres 

para el fomento de la habilidad de cuidado.

Con el apoyo de Colciencias, del año 2003 al 2005 se realizó la 

evaluación del programa, durante 12 meses, con un diseño cua-

siexperimental. Para esto, se midió la habilidad de cuidado de los 

cuidadores en general, en cada uno de sus componentes: conoci-

miento, valor y paciencia, empleando el CAI® de Ngozi Nkongho 

en un grupo de 250 cuidadores de personas con enfermedad cróni-

ca de la ciudad de Bogotá, D. C. y sus alrededores. Los resultados 

fueron positivos y demandaron la posibilidad de validarlo en otros 

contextos.

En 2007, se inició con el apoyo de la DIB el estudio multicéntri-

co “Implementación en red y evaluación del programa Cuidando a 

los cuidadores”®, el cual responde a la integración en red de inves-

tigadores de América Latina que incluyó a once lugares, ocho de 

Colombia –Santa Marta, Cartagena, Cúcuta, Ibagué, Villavicencio, 

Girardot, Chía, Bogotá– y los demás, de América Latina, con gru-

pos en Argentina, Guatemala y Panamá.

Allí se respondió a la pregunta: ¿Cuál es la efectividad del 

programa “Cuidando a los cuidadores”® para el desarrollo de ha-

bilidades de cuidado en cuidadores familiares de personas con 
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enfermedad crónica en diferentes regiones de Colombia y en tres 
países de América Latina?

En agosto de 2008 se culminó con resultados que evidenciaron 
su efectividad. El impacto permitió la consolidación de la red de 
atención al paciente crónico, cuyo objetivo es establecer mecanis-
mos de intercambio académico y profesional alrededor del cuidado 
al paciente crónico y su familia en América Latina.

En este marco, en red, se concibe un nuevo proyecto para reali-
zar de 2008 a 2010: un estudio multicéntrico liderado por el grupo. 
El objetivo es determinar la efectividad del soporte social, median-
te tecnologías de punta, en cuidadores familiares de personas con 
enfermedad crónica, en nodos de la red latinoamericana estable-
cidos en nueve ciudades de Colombia (Bogotá, Santa Marta, Car-
tagena, Cúcuta, Ibagué, Chía, San Gil, Bucaramanga, Girardot,) y 
Guatemala, Chile y México, con proyección de ampliarse a cual-
quier país del continente.

Como producto integrador se construyó la página web www.
gcronico.unal.edu.co para atender, de manera interdisciplinaria e 
intersectorial, a las necesidades de las personas, familias y cuida-
dores con situaciones de enfermedad crónica, a través de consul-
tas y servicios dispuestos en redes integradas por los pacientes, 
los cuidadores familiares, los profesionales, los estudiantes, los 
especialistas y demás personas interesadas.

Esta es una guía para profesionales y estudiantes de Enfer-
mería, con una información esencial para el cuidado a cuidadores, 
basada en un programa de investigación.

Presenta un programa de cuidado al cuidador, basado en un 
modelo innovador.

Define conceptos como enfermo crónico, cuidador familiar, pro-
grama de cuidado.

Describe con estudios de investigación de enfermería la situa-
ción del cuidador familiar.

Información esencial: guía completa de fuentes investigativas 
y de recursos disponibles de apoyo y ayuda.





1
 El enfermo crónico 

  y su cuidador familiar
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La enfermedad crónica

Lucy Barrera Ortiz,  
Natividad Pinto Afanador,  
Beatriz Sánchez Herrera

Definiendo la cronicidad

Pablo Santana* era un hombre aparentemente sano. Su vida, 
cuenta, parecía perfecta. “Todo era un éxito”. De repente, comenzó 
a sentir un dolor de estómago frecuente. Los primeros días le prestó 
poca atención, pero cuando vio que persistía, acudió al hospital.

“Me ordenaron unos exámenes y, al realizarlos, la cara del mé-
dico evidenció que había encontrado algo mal. Yo miraba la pan-
talla de la televisión donde aparecía mi estómago y veía que algo 
era distinto. Me atreví a preguntar sin pensarlo dos veces: ¿Qué 
encontró? El doctor me respondió: esto no me gusta, pero lo envia-
remos a patología”, comentó el paciente.

Así empezó el cambio. Era un cáncer. A los ocho días estaba 
programado para la cirugía en que le sacaron casi todo el estó-
mago. A partir de ahí, comenzó otra vivencia en la vida de este 
hombre, que terminó enfrentado a lo que se conoce como una en-
fermedad crónica, caracterizada, porque su causa real no se cono-
ce, es insidiosa y tiende al deterioro del paciente.

El término crónico proviene del latín chronicus, y este a su vez 
del griego povucós que significa tiempo. Es un adjetivo empleado 
en las ciencias de la salud para establecer la duración prolongada 
de una situación de enfermedad o señalar una dolencia habitual 
en un curso determinado. Implica una cronología, algo que viene 
de tiempo atrás.

A su vez, la cronicidad hace referencia a la cualidad de crónico. 
Se utiliza para denominar condiciones de vida de las personas que 
perduran en el tiempo, y que tienen incidencia sobre ellas, su grupo 
familiar y social y su entorno. He ahí el caso del paciente Santana.

El término y sus acepciones

La cronicidad tiene varias concepciones, dependiendo desde 
dónde se le mire. Cuando es concebida como un estado, se carac-

*. El nombre real ha sido cambiado, para proteger la identidad de la persona.
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teriza por la indisposición e incapacidad asociada a la presencia 
de una alteración patológica prolongada e irreversible, que implica 
incapacidad residual. Vista como un proceso, hace referencia al 
deterioro progresivo vivido de manera única y total por cada una 
de las personas, familias y grupos que la asumen. Como tal, es con-
tinua y cambiante, tiene ritmos alternantes e imprime modificacio-
nes en la vida diaria, en todas las dimensiones del ser humano. En 
este proceso, con frecuencia, se requiere supervisión, observación, 
cuidados especiales, adaptaciones o rehabilitación, es decir, alta 
intervención social y de servicios de salud.

La cronicidad es también una crisis permanente que afecta a 
la totalidad de las personas y sus condiciones de vida. En las crisis 
comunes la persona o su grupo pueden mirar hacia atrás para ver 
lo que pasó. En la cronicidad, por el contrario, el presente se puede 
confundir con el pasado, y un periodo de dificultades puede ser el 
inicio o fin de otro. Esta condición explica la dificultad que algunas 
veces tienen quienes viven esta situación.

Por todo lo anterior, la cronicidad se constituye en un fenómeno 
de interés para la enfermería, que define el estado, el proceso y las 
crisis individuales y colectivas de vivir la experiencia de una enfer-
medad crónica con sus significados, implicaciones y respuestas.

En este sentido, se puede identificar a través del seguimiento 
de patrones de vida. Como un fenómeno de totalidad, es posible 
determinarla mediante cualquier persona o grupo implicado en su 
vivencia.

La enfermedad crónica

La enfermedad crónica es una condición de salud definida 
como alteración del funcionamiento normal durante un periodo 
de tiempo de mínimo seis meses. Se entiende que hay enferme-
dad crónica cuando un proceso que se percibe como amenazante 
o discapacitante dura por mucho tiempo y no se puede rectificar 
en forma rápida o fácil. Su naturaleza es multicausal, y en la gran 
mayoría de los casos no es contagiosa.

También se puede afirmar que se trata de un trastorno orgá-
nico y funcional permanente, incurable, irreversible, con periodos 
de remisión y recaídas. Modifica el estilo de vida, no tiene límites, 
no respeta edad, sexo, escolaridad, clase social, ideologías ni posi-
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ciones frente al mundo. Invade y toma posición en la persona, las 
familias y los grupos sociales.

Por lo general, es cíclica, atípica, afecta la autonomía, la inde-
pendencia, la posibilidad de desarrollo y la individualidad. Tiene 
efectos impredecibles que afectan la autoimagen y el autoconcep-
to de la persona enferma.

Sin embargo, la vivencia de situaciones de este tipo hacen que, 
en muchos casos, las personas sean más creativas para sobrelle-
var las limitaciones o exigencias especiales de la vida, para buscar 
trascender o ser socialmente incluidas.

La enfermedad crónica se caracteriza, además, por generar un 
impacto en todas las personas implicadas; requiere contactos con 
instituciones de atención en salud que, en otros casos, no se fre-
cuentarían; demanda atención integral y en equipo, en la que el 
centro sean el individuo y su grupo familiar. Por otra parte, crea 
implicaciones sociales y económicas importantes. Frente a esta, el 
usuario de los servicios suele ser el más conocedor.

Se diferencia de las enfermedades agudas por el grado de in-
certidumbre que genera, debido a las variadas formas de manifes-
tación y las complejas reacciones de los familiares, pues el afectado 
cambia de manera constante y, en la mayoría de los casos, pierde 
poco a poco la capacidad de ejercer sus funciones a plenitud. En 
cambio, cuando se afronta la vivencia de otro tipo de enfermeda-
des, el paciente y su familia comprenden que después de un pro-
cedimiento o tratamiento todo pasa y la persona vuelve a hacer lo 
que hacía antes, aunque en esto pueda tener una limitación. 

Otra diferencia entre la enfermedad crónica y las demás enfer-
medades es la forma como se afecta la familia, el agente principal 
de cuidado. Cuando se cuida a un paciente con enfermedad aguda, 
el esfuerzo es momentáneo, todo es caótico, pero en forma tran-
sitoria. En la cronicidad, por el contrario, el cuidado es por largo 
tiempo y tiende a ser cada vez más complejo y demandante, hasta 
terminar, en muchos casos, deteriorando, al menos físicamente, a 
la persona que vive la condición y modificando sus roles.

Las enfermedades crónicas se asocian, con menos frecuencia 
que las agudas, a condiciones infecciosas. Por esto se les conside-
ra a veces como no transmisibles. Además, son multifactoriales, 
mientras en las agudas se reconoce un agente causal y otros que 
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pueden ser estímulos que afectan su aparición o pronóstico. En ese 
sentido, definir un caso de la enfermedad y asociarlo a un agente 
o a una condición patológica resulta más sencillo. En el caso de la 
enfermedad crónica es difícil, así como la vinculación a factores 
psicosociales complejos que la acompañan.

Clasificación de la enfermedad crónica 

Las enfermedades crónicas pueden clasificarse de forma muy 
diversa. Hay seis clases que vale la pena considerar para compren-
der el carácter complejo de esta condición de salud.

Según el problema predominante para el cuidado de la vida

Esta clasificación no considera la enfermedad misma, sino las 
vivencias de la persona con enfermedad, sus problemas y sus sig-
nificados. Por esto, es de particular importancia para comprender el 
fenómeno de la cronicidad desde la perspectiva de la enfermería. 

Se incluyen en esta categoría cuatro grupos: enfermedades 
que exigen modificar el estilo de vida para mejorar el pronóstico; 
las que generan dolor, limitación o mutilación; las asociadas a fac-
tores ocupacionales, como exposición a agentes tóxicos, radiacio-
nes, fumigantes o ruido, y las asociadas a alteraciones agudas que 
pueden llegar a la cronicidad, como sucede con las secuelas de las 
infecciones o el trauma.

Según su aparición

De acuerdo con el surgimiento de la condición de enfermedad, 
se generan tres categorías que incluyen: las enfermedades que 
inician de manera súbita; las que aparecen de forma insidiosa y 
gradual, que son las más comunes, y las que llegan y engañosa-
mente simulan desaparecer, aunque mantienen el riesgo de exa-
cerbarse en cualquier momento.

Según el curso

Están relacionadas con la trayectoria que evidencia la enferme-
dad. Se pueden reconocer al menos cuatro grupos: de curso lento, 
activo y progresivo, de presencia constante y relativamente estable, 
de curso irregular y de curso relativamente rápido y devastador.
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Según el pronóstico

Tienen que ver con las expectativas de vida. Pueden clasificar-
se así: las que no comprometen la vida de manera inminente; las 
que comprometen la vida, con pronósticos reservados y a veces 
variables, dependiendo de la conjugación de factores internos y 
externos a la condición, y las que comprometen de forma significa-
tiva la vida, denominadas enfermedades terminales.

Según la fase en que se encuentren

De acuerdo con el estado de la situación de enfermedad se re-
conocen algunas etapas que permiten hacer una clasificación muy 
cercana a la forma de afrontarlas: enfermedades en fase de con-
moción e incredulidad, en fase de conciencia de cambio, en fase 
instaurada estable, en fase de crisis o exacerbación, y en fase de 
resolución o terminal. Algunos autores admiten fases adicionales, 
incluidas las de pre-trayectoria, establecimiento de la trayectoria, 
estabilidad, inestabilidad, aguda, crisis, regreso de la crisis, dete-
rioro y cercanía a la muerte.

Según el sistema que afecte

Es la forma como se manifiesta la situación de enfermedad. Se 
pueden encontrar varias categorías: las que afectan un sistema 
corporal, por ejemplo, las enfermedades respiratorias, cardiacas, 
renales, neurológicas, metabólicas, etc.

La otra categoría es la de enfermedades sin impacto orgánico, 
sino cognitivo o mental. Se incluyen en este grupo los diversos 
trastornos de personalidad como psicopatológicas o sociopatías, 
así como las caracterizadas por retardo mental. Finalmente, están 
las enfermedades de tipo mixto, aquellas que generan deterioro 
cognitivo y físico a las personas, impidiéndoles desempeñar de 
manera adecuada las actividades diarias y los roles esperados para 
su edad y condición. Un ejemplo es la demencia por Parkinson.

Vivencia de la enfermedad crónica

Cuando las personas se percatan de su situación de enferme-
dad, generalmente, identifican que está asociada a alguna mo-
lestia no atendida, o la conocen sin que medien manifestaciones 
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evidentes. En un número muy reducido de casos, la enfermedad se 
presenta con cambios dramáticos en la salud.

Un día, la persona conoce su diagnóstico e identifica su con-
dición a partir de ahí. Este es el anuncio no siempre advertido de 
que su vida no será igual. Para algunos, la noticia es impactante, 
pero no comprenden la magnitud. Para otros, puede resultar de-
vastadora.

En ambos casos, indica una situación de salud afectada, que se 
prolongará en el tiempo, de forma irreversible y de pronóstico in-
cierto. La duda frente a posibles limitaciones, dolores, sensaciones 
desagradables y, en algunos casos, la amenaza de muerte, comien-
za a aparecer.

Esta experiencia, según narran quienes la han vivido, les im-
plica sentirse atrapados, les genera rechazo, negación, angustia o 
tristeza y, en casi todos los casos, una profunda incertidumbre.

“Mi vida cambió, ya no soy el mismo. No puedo trabajar como antes, 

me ha tocado usar el tiempo en actividades que nunca había realizado y 

tengo que alimentarme con lo que jamás pensé comer”, es lo que expresa 

Pablo Santana, después de su operación.

También se ilustra esta situación con ejemplos de expresiones 
escuchadas a personas con diagnóstico de enfermedad crónica: 
“No creo que aguante”. “¿Por qué me tocó a mí?” “¡No lo puedo 
creer!” “No quiero que se preocupen por mí”.

Y es que cualquier vivencia de este tipo afecta la totalidad del 
ser humano y de su entorno, con algunas expresiones relevantes 
en las diferentes esferas que lo integran.

Expresiones físicas

El dolor, la pérdida, la modificación del movimiento o la activi-
dad, la alteración o falta de control sobre el cuerpo, la disfunción 
sexual, la necesidad de modificar la dieta, la perturbación en el 
descanso y el sueño, en la eliminación, la respiración o en la inte-
gridad tisular, son las manifestaciones físicas frecuentes de una 
enfermedad crónica.

Expresiones psicológicas 

En el campo psicológico la enfermedad se expresa, generalmen-
te, a través del sufrimiento, la falta de autonomía, el desconocimien-
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to y la ansiedad por lo desconocido, la angustia, el temor a inspirar 
compasión o a no inspirarla, la sensación de impotencia para modi-
ficar los hechos y la sensación de pérdida de la dignidad.

Expresiones sociales

Las expresiones sociales están marcadas por la ruptura del rit-
mo cotidiano de la vida, por tener que ausentarse del trabajo o del 
estudio y desplazarse a consultas médicas de manera frecuente.

Algunas personas requieren hospitalizaciones en donde con-
viven con un sistema poco amable que hace la vivencia más com-
pleja, cuando se tiene que permanecer por tiempo prolongado en 
esas instituciones y recibir tratamientos agresivos que no siempre 
tienen los efectos esperados.

También aparece la profunda soledad asociada con el ais-
lamiento y el sentirse un estorbo para los demás, en particular, 
cuando los roles de las otras personas resultan afectados por la 
propia causa. Algunos se ven limitados para la realización de sus 
actividades de la vida diaria, comienzan a depender de la ayuda 
de sus cuidadores, bien sean estos familiares o profesionales. La 
toma de decisiones sobre el manejo de la propia vida se delega a 
quienes lo están cuidando.

Las situaciones en que la dependencia afecta, además de la 
autonomía, la privacidad, son delicadas, porque se crea la nece-
sidad de compartir con otros actividades íntimas como ir al baño, 
bañarse y vestirse. Esto genera una sensación de cambio compleja 
de manejar para todos los implicados.

“Pasé mucho tiempo sintiendo vergüenza con mi hija; ella tenía que 

bañarme y limpiarme después de eliminar”, cuenta un señor parapléjico, 

que tuvo que ceder ante la privacidad.

Expresiones espirituales 

En el campo espiritual, la enfermedad se expresa con cercanía 
o alejamiento de las creencias y costumbres religiosas. Se afecta 
el campo existencial con cambio en el sentido de la propia existen-
cia, la relación consigo mismo, con los demás y con Dios, un ser o 
una fuerza superior. Estas expresiones parecen tener un peso muy 
grande en determinar el rumbo de la situación de salud dentro de 
la enfermedad.
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Percepciones de la enfermedad crónica

Con base en la observación de muchos años, se vislumbra que 
las personas llegan a percibir la enfermedad de muchas formas, de 
lo que también depende su vivencia. La mayoría de estas miradas 
no son mutuamente excluyentes.

La enfermedad como un cambio

Hay quienes perciben la situación de enfermedad como un 
cambio o una secuencia de estos, que deben ser dominados total 
o parcialmente, así que buscan adaptar algunas condiciones que 
hagan la situación más llevadera.

La enfermedad como un enemigo

Algunos ven la enfermedad como un enemigo, algo hostil que 
invade el cuerpo con adversidades, creando una situación dicotó-
mica de rechazo a la propia existencia. Por todo esto, genera en la 
persona afectada conflictos internos de gran magnitud, al volverse 
unos luchadores contra sí mismos o al despersonalizar parte de su 
propia naturaleza.

La enfermedad como un castigo

Varias personas viven la situación de enfermedad como un 
castigo por alguna falta cometida. Es frecuente esta sensación en 
quienes han tenido hábitos de vida con vicios o libertinajes que 
contradicen su creencia y cultura. En algunos casos sienten que 
ese castigo es injusto, pero no falta quienes lo asumen como una 
oportunidad para enmendar situaciones de la vida anterior y llegar 
a través de este paso a redimir su culpa.

La enfermedad como debilidad

Para otros, la enfermedad significa debilidad o una estrategia 
infantil para atraer el afecto, percepción que se asocia a los valores 
de la vida contemporánea, en donde la belleza, la fuerza y el vigor 
tienen una cabida singular.

La enfermedad como una casualidad

Entre las explicaciones que las personas se dan para vivir con 
una enfermedad está la mala suerte, frente a la que no se cuenta 
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con protección. Algunos se alivian porque se manifestó en ellos y 
no en sus seres queridos, como suponiendo que la cuota de even-
tualidades tiene límites. En otros, el temor de que los males se 
atraigan logra perturbar la tranquilidad.

La enfermedad como el final

En algunos casos, la enfermedad se ve como una pérdida irre-
parable o un cambio funcional irreversible, frente al que hay muy 
poca esperanza. En las situaciones de pronósticos fatales, esta es 
la percepción más frecuente.

La conjunción de todas las circunstancias que rodean la viven-
cia de la enfermedad crónica, incluida su percepción, genera ex-
pectativas de vida diferentes, y a veces con cambios radicales en 
el proyecto de vida. En últimas, es preciso admitir que la inexplica-
ble evolución de la enfermedad crónica, aunque parece asociarse a 
una disposición particular de ánimo, no siempre es así.

La pérdida del concepto de sí mismo, de la independencia del 
bienestar, de la comodidad, del aspecto habitual y de las funciones 
físicas, además de todas las expresiones señaladas, continúa sien-
do un reto importante en la vivencia, a pesar de todas las diferen-
cias personales y del contexto en el que estas se presenten.

El impacto para cada individuo se relaciona con las característi-
cas de la personalidad, la severidad de la enfermedad, la duración, 
la sintomatología y el grado de compromiso que se genere. Igual-
mente, depende del tipo y de la extensión de las intervenciones 
terapéuticas, de la percepción que de ella se tenga, de la calidad 
de las relaciones con las personas más cercanas –en especial, con 
los familiares–, y de la calidad de vida que de esto resulte.

Al analizar el impacto de la enfermedad, no siempre se encuen-
tra una relación entre la condición patológica que subyace, el nivel 
de soporte social y las consecuencias que se viven.

En gran medida, los mecanismos de afrontamiento que emplee 
la persona, como la negación, la rabia, la búsqueda insaciable de 
curación o la profunda tristeza, determinan la forma en que al final 
se acepta la realidad y cómo se crece, mediante este proceso. Sin 
embargo, en circunstancias de esta naturaleza, contar con apoyo y 
sentirse amado y tratado como ser humano, de manera incondicio-
nal, es tal vez lo más significativo de todo.
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Cuidadores familiares

Lucy Barrera Ortiz,  
Natividad Pinto Afanador,  
Beatriz Sánchez Herrera

Un enfermo crónico necesita un acompañamiento constante, 
que un profesional de la salud no puede brindarle. Por eso, los 
cuidadores familiares entran a cumplir un papel importante en el 
desarrollo de esta función, lo que hace vital que adquieran un co-
nocimiento del problema y comiencen a entender la experiencia.

Al enfrentarse al cuidado de personas con enfermedades cróni-
cas, se establecen unas metas, que requieren múltiples interven-
ciones e incluyen la satisfacción de necesidades del cuidado de la 
salud, psicológicas, sociales, económicas, entre otras. Estas pasan 
a ser retos de los cuidadores familiares.

Las de salud, están relacionadas con el manejo de signos y 
síntomas en problemas como el dolor y la invalidez, reiterativos, 
concomitantes e irreversibles. Las psicológicas incluyen las reac-
ciones al afrontamiento de la enfermedad. Las sociales presentan 
en esencia la prevención o minimización del aislamiento, y las eco-
nómicas se concentran en la tenencia y consecución de recursos, 
que siempre se incrementan de forma constante e impredecible. 
Todas estas situaciones son de largo plazo.

En la mayoría de los casos, se conduce el cuidado a la satis-
facción de las necesidades del enfermo, pero se olvida al cuidador 
directo, el familiar que permanece con él y enfrenta su cuidado, 
muchas veces sin el respaldo requerido y comprometiendo su pro-
pio bienestar.

Qué es un cuidador

Un enfermo crónico necesita a una persona que le acompañe 
en sus labores y le brinde asistencia básica en todo momento; este 
es denominado cuidador. En su mayoría, posee un vínculo familiar, 
un lazo afectivo de compromiso, es quien se apropia de la respon-
sabilidad del cuidado, participando, asumiendo decisiones y con-
ductas acerca de la persona cuidada.

Pinto y Sánchez (2002)1 describen como resultado de sus inves-
tigaciones que un cuidador es el miembro de una familia o grupo 
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social que asume la responsabilidad de cuidar al familiar enfermo. 

Es quien representa una solución ante la necesidad de atender a 

la persona enferma, sin que se haya llegado, en muchos casos, a 

acuerdo explícito entre los miembros de la familia.

El cuidador tiene que modificar su vida para asumir tareas es-

peciales, generando con frecuencia sobrecargas, preocupaciones 

y estrés, dados por la responsabilidad de cuidar a otra persona, 

dependiente en los aspectos de la vida diaria, y por tener que en-

frentar la toma constante de decisiones que afectan la propia exis-

tencia y la del ser querido. En conclusión, es en quien recae el 

compromiso, moral e ineludible, de velar por su pariente o amigo 

enfermo2.

El cuidador y las circunstancias 

La condición de un cuidador se enmarca en circunstancias que 

le generan un gran impacto, con efectos determinados en senti-

mientos comunes. El más significativo es el de impotencia.

Mui (1992)3, quien tomó lo descrito por Davidhizar, determinó 

los factores que influyen en este sentimiento de impotencia y los 

clasificó en personales, ambientales y situacionales.

Entre los factores personales citados por el autor, están las ca-

racterísticas del individuo, incluidos todos los aspectos sociodemo-

gráficos. Por ejemplo, es diferente si el cuidador y quien es cuidado 

son personas jóvenes, adultas o ancianas, hombres o mujeres, de 

una u otra raza. También cambian las características según su cul-

tura, el tipo de trabajo o actividad que tengan y la relación que 

exista entre ellos.

Adquieren relevancia en este factor las percepciones persona-

les, producto de experiencias anteriores y la capacidad de afronta-

miento, que pueden implicar sentimientos como tristeza, soledad, 

angustia y desconfianza para manejar la situación. Los aspectos 

ambientales, que también influyen, se refieren a los soportes y re-

cursos para enfrentar la enfermedad.

Finalmente, están los factores situacionales, que pueden inte-

grar los dos anteriores, incluyendo la influencia creada por el tipo 

de enfermedad que se padezca. Estos factores se encuentran en-

marcados en unas funciones que debe asumir el cuidador.
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Funciones del cuidador

Es difícil señalar con exactitud las funciones del cuidador, ya 

que dependen de cada familia y de las personas a quienes se cuida. 

Algunas de las tareas más frecuentes, si son mujeres adultas que 

conforman la generación intermedia, consisten en desempeñar un 

rol de trabajadoras, madres en la crianza y formación de sus hijos, 

esposas con tareas frente a sus parejas, y cuidadoras principales 

de un padre, una madre o un hijo enfermo.

El principal reto para un cuidador familiar, básico en el desem-

peño de sus funciones, es conocer a la persona enferma: cómo es 

con una enfermedad, conviviendo y dependiendo de él. También 

conocerse a sí mismo: cuáles son sus capacidades para respon-

der cuando una persona cercana tiene cierta dependencia frente 

a él.

Este es, en particular, un grupo vulnerable a vivir los efectos 

devastadores del estrés4, 5, pues, además de las actividades de la 

casa como cocinar, lavar, limpiar, deben ayudar a su familiar en el 

desplazamiento interior y exterior, en la higiene personal y en la 

administración del dinero y de los bienes.

De igual forma, los cuidadores deben supervisar y administrar 

los medicamentos; resolver situaciones de conflicto, derivadas del 

cuidado, como cuando no se acepta fácilmente el tratamiento o se 

complica la enfermedad; ayudarlo a comunicarse con los demás 

cuando hay dificultades para expresarse, rascarlo, cambiarlo de 

posición, entre otras tareas habituales.

Clasificación del cuidador 

Ebersolone y Hess, citados por Pinto y Sánchez (2000)6 deter-

minan una clasificación de los cuidadores con base en la función 

de cuidado, que resulta importante tener en cuenta para deter-

minar la disponibilidad y carga que enfrenta esta persona. Ellos 

los clasificaron en cinco grupos: el anticipatorio, el preventivo, el 

supervisor, el instrumental y el protector.

Un cuidador expresa que desde cuando supo lo que tenía su 

papá, le ofrece comida cada dos horas y le evita complicaciones. 

Él se clasificaría en lo que se define como un cuidador preventivo, 

pues proporciona el cuidado, alternando el ambiente y los recursos 
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disponibles. Así mismo, suministra asistencia o servicio para im-
pedir o hacer más lento el deterioro del enfermo.

“A mi madre la cambio de posición, le froto el cuerpo cuatro 
veces al día y dos durante la noche, siempre estoy pendiente para 
que no tenga lesiones en la piel”, dice el que podría considerarse 
un cuidador anticipatorio, pues comprende y determina decisiones 
basadas en necesidades futuras del enfermo crónico, según la evo-
lución esperada.

En el supervisor, que verifica el desarrollo de acciones reque-
ridas e identifica necesidades, con acompañamiento permanente, 
encaja perfectamente una persona que, debido a su trabajo, le en-
cargó a la hermana el cuidado de su papá. “Llamo cada rato para 
ver cómo está, cuándo puedo ir, me preocupo por ver si le dieron el 
tratamiento o si tiene complicaciones”, señala.

También está el protector que quiere brindar amparo total al 
enfermo, pese a eventos que no pueden ser prevenidos por la si-
tuación de su enfermedad, como un cuidador que afirma: “Él tiene 
quien lo cuide; mientras yo viva no le faltará nada”. 

En otro caso, un hombre que hace algún tiempo tiene a su 
mamá enferma, comenta: “Me encargo de dar mensualmente lo 
que corresponde al gasto de los medicamentos, no puedo visitarla, 
siempre la pienso, me angustia su estado”. Él es un cuidador ins-
trumental, que involucra el mantenimiento de la supervivencia y 
actividades de la vida diaria. Es un cuidado de procedimientos.

Como lo determinó Sánchez (2001)7, ser cuidador representa 
vivir de modo diferente, modificar las funciones acostumbradas, 
tomar decisiones, asumiendo responsabilidades, realizando tareas 
y acciones de cuidado físico, social, psicológico y religioso, para 
atender las necesidades cambiantes del enfermo. Esto genera sen-
timientos que, en oportunidades, permiten cercanía y estabilidad, 
pero en otras resultan agobiantes y causan diferentes respuestas 
en el cuidador, para enfrentar o evadir la situación, frente a sí mis-
mo y su contexto.

Afrontamientos del cuidador

Debe afrontar la situación en medio de una estructura que re-

quiere esfuerzos complejos para orientar la toma de decisiones 

frente a las tareas de cuidado. 

•
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Desarrolla una relación muy estrecha con el paciente, quedan-

do excluido el resto de los miembros de la familia.

Tiende a abandonar sus propias necesidades, esto aumenta el 

cansancio y dificulta más. El cuidador y sus familiares asumen, 

además, el trabajo y la función que hasta ahora ha desempeña-

do el enfermo en la propia familia, para contar con los aportes y 

productividad requeridos.

Se incrementa el aislamiento social, tiene menos tiempo para 

las relaciones con los amigos, se disminuyen los contactos, se 

encierra en su círculo de cuidado.

El binomio cuidador-persona cuidada enfrenta crisis por au-

sencia de conocimiento, comprensión y aceptación, pues no 

siempre están preparados para responder ante las tareas, las 

tensiones y los esfuerzos que supone el cuidado. 

Está expuesto a conflictos familiares generados, en la mayo-

ría de los casos, por el impacto emocional que se tiene para 

reconocer que el familiar enfermo, que antes era totalmente 

independiente, ahora es limitado, con reducciones progresivas 

en sus funciones.

Algunos autores documentan las dificultades comunes que 
afronta el cuidador, ante la enfermedad crónica de su familiar8, 9, 

10, 11, 12. Por ejemplo, la de una madre con experiencias dolorosas, 
que suponen renunciar a que su hijo tenga un desarrollo esperado. 
Caso similar es la vivencia de recibir el diagnóstico o de esperar 
la muerte, el dolor que se experimenta cuando se padece o cuan-
do hay aspectos genéticos y naturales de la enfermedad que son 
amenazantes13.

No obstante, al explorar la experiencia diaria de padres cuida-
dores de sus niños con enfermedad crónica terminal, se ha encon-
trado que, en la medida en que se brinda cuidado con dedicación 
permanente, se redefinen los valores y la satisfacción se incremen-
ta y se manejan los cambios resultantes del progreso de la con-
dición del niño. En general, hay un afrontamiento positivo de la 
adversidad14.

En ellos, cuidar al niño en la vida diaria desarrolla un proceso 
de aprendizaje que logra un ajuste benéfico en la vida cotidiana15. 
En cambio, para el cuidador que debe responder por una persona 

•

•

•

•

•
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anciana con enfermedad crónica, es diferente la forma de percibir 
y afrontar esa responsabilidad, pues se tiene un impacto relaciona-
do con aceptación a la pérdida, con una demostración de gratitud 
por todo lo dado antes de enfermar16.

Pese a las diferentes actitudes que se toman en uno u otro caso, 
no es fácil para la mayoría de las personas enfrentarse al hecho 
de que algún familiar cercano dependa de ellas para continuar su 
vida cotidiana. Una persona no se convierte en cuidadora de un día 
para otro, porque la mayor parte de las causas de dependencia del 
enfermo implican deterioro progresivo, asociado a un aumento de 
su necesidad de ayuda en las actividades de la vida diaria (AVD): 
bañarse, vestirse, movilizarse, comer, hábitos de higiene.

Manifestaciones de cansancio o sobrecarga 

Muchos cuidadores, sin darse cuenta, se exigen más allá de 
sus posibilidades y terminan olvidándose de su propio yo. Así, lle-
gan a perjudicarse a sí mismos y a las personas que cuidan.

Y es que con alguna frecuencia se sienten agobiados, corren 
a todas partes, manifiestan que les falta tiempo para realizar las 
actividades a su cargo. En ocasiones, presentan problemas de 
sueño, pérdida de energía, fatiga crónica, sensación de cansancio 
continuo, aislamiento, consumo excesivo de bebidas con cafeína, 
alcohol o pastillas tranquilizantes y dificultades físicas como palpi-
taciones, temblor en las manos, molestias digestivas, cefaleas, fal-
ta de concentración, apatía por actividades y personas que antes 
eran objeto de interés, aumento o disminución del apetito.

También tienden a enojarse fácilmente, dan demasiada impor-
tancia a pequeños detalles, están propensos a sufrir accidentes, 
muestran dificultad para superar la depresión o el nerviosismo, no 
admiten la existencia de síntomas físicos y psicológicos o los justi-
fican mediante causas ajenas.

Una cuidadora cuenta que en los primeros meses de cuidado a 
su mamá, pensó que no iba a poder con esa tarea, se sentía deses-
perada, presa de la fatiga y de los nervios. Sin embargo, dice que 
con el tiempo aprendió a aceptar la vivencia y a sobrellevarla.

Con frecuencia, en el inicio del cuidado, la persona no tiene 
conciencia plena de que es el miembro de la familia sobre quien 
recaerán la mayor parte del esfuerzo y las responsabilidades de 
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atención al enfermo. Tampoco, de que probablemente se encuen-
tra en una situación longeva, que implica un progresivo aumento 
de tiempo y energía.

Por tal razón, el proceso de adquirir el rol, que será más o me-
nos largo en función de múltiples factores, es de suma importancia, 
pues influye de manera sustancial en la forma en que, posterior-
mente, se presentan los cuidados y en cómo se sienten los cuida-
dores desempeñando su actividad.

“La experiencia de ser cuidador modifica la vida de las personas 
de manera importante. Va más allá de una tarea o responsabilidad 
con otra persona para generar una forma de vida y relación diferen-
te consigo misma, con la persona cuidada y con el mundo”17.

El cuidado varía con el género. La mujer, por su naturaleza, lo 
comprende como una situación del diario vivir. Ella cuida de sus 
hijos, de sus padres, de quienes le rodean. Tiende a ser detallista 
y observadora, y de manera casi instintiva busca preservar la vida. 
Entiende con familiaridad aspectos de la enfermedad, de los pro-
blemas diarios y de la conservación del entorno.

El hombre, por el contrario, es planificador, organizado y res-
ponsable, más práctico y, en ese sentido, participa y colabora en el 
cuidado mirando aspectos que las mujeres, en algunos momentos, 
no valoran. Sabe comunicar mejor al profesional de la salud y es 
más práctico y equilibrado en la toma de decisiones.

Qué significa ser cuidador

Si ser cuidador fuera una carrera, Ana Ortega* tendría todos los 
méritos para ostentar el título. Gran parte de su vida la entregó a 
cuidar a sus padres, ambos con enfermedades crónicas. “Cuidé a 
mi papá, quien tenía esclerosis múltiple y a mi mamá con artritis 
reumatoidea”, comenta.

El reto de esta cuidadora no fue nada fácil, pero sí gratificante 
para ella, según afirma. Cuidar a una persona que afronta enferme-
dad crónica es una experiencia satisfactoria, que implica esfuerzo, 
dedicación y, en muchos casos, renuncias, dedicar más tiempo al 
otro que a sí mismo. También, puede significar descubrir en uno 
mismo cualidades, aptitudes o talentos que, de otro modo, hubie-

*. El nombre de la persona ha sido cambiado para proteger su identidad.
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ran pasado inadvertidos. Permite encontrar facetas y fortalezas 
ocultas hasta entonces.

Como agrega la señora Ortega, el cuidado a sus padres le ense-
ñó a ver la vida diferente. “A valorar lo que es importante en el ser 
humano: el respeto, la dignidad, la comprensión y aceptación de 
la diversidad y, lo más significativo, el sentido del amor por el otro. 
Esto nos hace solidarios y tolerantes para sonreír, sentir bienestar, 
agrado por cuidar, realización personal y una paz interior incalcu-
lable”, destacó la cuidadora.

Por qué se presta ayuda a un familiar

La mayoría de las personas que cuidan a un familiar está de 
acuerdo en asociarlo con un deber moral ineludible, como una res-
ponsabilidad social, familiar, unas normas que deben ser respeta-
das. Sin embargo, esta no es la única razón que expresan.

Unos de los motivos son altruistas, es decir, justifican el cuida-
do para mantener el bienestar del familiar, porque se entienden 
y se comparten sus necesidades. Otros, por reciprocidad, ya que 
antes los cuidaron ellos. En algunos casos, por sentimientos de 
culpa del pasado, por compromiso social, para evitar la censura de 
la familia, amigos, conocidos, o debido a que es la única persona 
cercana que puede hacerlo.

Otras personas reportan encontrar un significado muy profundo 
en la experiencia de cuidado, que los hace sentirse útiles e impor-
tantes18. Al parecer, su entrega, dedicación y apoyo permanente 
les da satisfacciones y experiencias que fortalecen el afrontamien-
to y la habilidad de resolver problemas en el manejo del cuidado, 
en situación de enfermedad19, 20. Así mismo, hay cuidadores que 
encuentran en el cuidado de personas como ancianos, formas de 
agradecer lo recibido durante toda la vida21.

La percepción personal y las estrategias de afrontamiento a la 
situación de salud crónica son, quizás, los aspectos más relevantes 
para determinar el significado que se da a la experiencia de ser 
cuidador. Cuando la enfermedad se ve como un suceso lleno de 
pérdidas de tiempo, plata o afecto, el sentimiento de impotencia 
puede aumentar y llenar a los implicados de tristeza, soledad o 
angustia. Si se siente que solamente se pierde, no hay confianza 
para manejar la situación.
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Ser cuidador de alguien que requiere atención día y noche es di-
fícil, y muchas veces parece demasiado, aunque con seguridad, to-
das las familias tratan de organizarse y sobreponerse para afrontar 
de la mejor forma estas demandas de cuidado. Con seguridad, cada 
uno puede evocar una experiencia como cuidador. Algunos, tal vez, 
han tenido el privilegio de ayudar a un ser querido en situación de 
enfermedad crónica y suspiran pensando lo que esto significó.

La experiencia se relaciona con la disponibilidad de recursos fi-
nancieros, el tiempo disponible y los apoyos tangibles, familiares y 
sociales. Es más fácil la experiencia, y el estrés tiende a disminuir, 
cuando no hay preocupación sobre aspectos económicos que pue-
den hacer muy complejas las situaciones, pues, aunque se tenga 
la información y se disponga de servicios, no existe un verdadero 
acceso a estos.

De igual forma, hay características de la enfermedad crónica 
que pueden tener impacto en el cuidador. Por ejemplo, múltiples 
reportes de quienes cuidan a personas con alteraciones de la es-
fera mental muestran lo devastador que es interactuar con ellos. 
Cuando el paciente no recuerda o no reconoce a su cuidador, estos 
sufren un gran estrés psicológico. Muchos señalan que es como 
cuidar a un extraño.

Necesidades del cuidador 

La necesidad se asocia con insuficiencia y carencia. En el caso 
de los cuidadores, es la demanda de solicitudes y actividades de 
las personas con enfermedad crónica. Allí se requieren múltiples 
fuentes de cuidado, desde las personales, hasta las familiares, las 
sociales y, por supuesto, las requeridas por la persona cuidada.

Necesidades personales 

Cuando se cuida a una persona con enfermedad crónica se de-
ben enfrentar muchos desafíos que llegan a interferir en el ámbi-
to personal del cuidador. Situaciones como la soledad, al no saber 
cómo consolar o aliviar al enfermo y los juicios de otras personas, 
son algunas de las necesidades personales de quien busca respon-
der plenamente al paciente, a veces, sin lograrlo.

“Cuando mi hija tuvo su primera hospitalización, me dijeron 
que tenía cáncer (interrumpe el llanto), el médico se fue y no vino 
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nadie a la habitación para decirme cómo vivir con esto”, afirma 
una cuidadora en medio de su angustia.

También hay casos en que la impotencia por no poder menguar 
el dolor o el sufrimiento del ser querido afecta al cuidador. “Hoy mi 
papá me dijo: ¡No tengo miedo a estar muerto, lo que sucede antes 
de la muerte es lo que me preocupa! ¿Qué hago para consolarlo?”, 
expresa uno. “Me siento muy angustiada, no sé cómo actuar con 
mi hijo cuando tiene tanto dolor”, dice otra.

Así mismo, a veces, aparece en ellos el miedo a la supervisión, 
a los juicios y a que se crea que no están obrando correctamen-
te. “Mis hermanas me critican siempre, me siento juzgada, no me 
siento bien con lo que hago cuando cuido a mi mamá”.

Hay incluso ocasiones en que parece perderse la paz interior 
por todos los asuntos que deben atenderse. “Si estoy trabajando 
pienso todo el tiempo ¿cómo estará mi papá? Y cuando estoy con 
mi papá, pienso qué voy a hacer con tanto trabajo. ¡Nunca estoy en 
paz!”, comenta un cuidador confundido.

Estos testimonios reflejan una parte de los sentimientos de los 
cuidadores, que no solo tienen el desafío de atender a los requeri-
mientos físicos, sino que están expuestos a toda una serie de cir-
cunstancias que van creando necesidades. Son variados los retos 
a los que se enfrentan.

Entendimiento de la enfermedad

Es fundamental comprender al máximo posible el problema 
que afecta la salud y su comportamiento esperado. El cuidador re-
quiere una orientación precisa sobre el comportamiento de la cro-
nicidad y de cómo las diferentes enfermedades tienen distintas 
actuaciones en cada una de las personas.

Orientación hacia cómo actuar

El cuidador debe reconocer las distintas situaciones por las 
que puede pasar su familiar: cómo movilizarlo, administrar los 
medicamentos, importancia de los horarios en la administración 
de tratamientos, precauciones que se deben tener, controles médi-
cos establecidos y necesidad de hacer consultas a cada uno de los 
miembros del equipo de salud (psicólogo, terapista, nutricionista, 
trabajadora social, médico, enfermera).
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Orientación sobre la utilización de apoyos

Algunos apoyos sencillos, como poner la cama en la habitación, 
instalar un interruptor para encender la luz, y otros, identificados 
por los diferentes terapeutas en las visitas realizadas al hogar del 
paciente, son básicos en la cotidianidad del cuidado.

Orientación al mismo cuidador

Es necesario orientar al cuidador para que entienda cómo debe 
velar por su autocuidado, por qué debe descansar y aceptar los 
apoyos brindados por los demás miembros de la familia y cómo 
debe involucrar a otros en el cuidado de su familiar.

Uso de apoyos y otras redes

Los grupos organizados que fortalezcan y orienten aspectos 
espirituales, sociales y emocionales, son útiles para respaldar y no 
dejar sentir solo a un cuidador familiar.

Por último, es preciso generar el reconocimiento de su actividad 
como cuidador, con sus otros familiares y con la persona cuidada. 
Por eso, se ha señalado de manera reiterada que para los recepto-
res del cuidado la presencia, la actitud y los conocimientos de los 
cuidadores son definitivos como parte de su entorno, bienestar22, 23 
y satisfacción de sus necesidades.

Necesidades familiares del cuidador

El cuidador y su familiar enfermo están inmersos en la situa-
ción con su propia familia; por tanto, sus necesidades responden 
a la vivencia común de la cronicidad, como lo demuestran algunos 
ejemplos de expresiones escuchadas:

Un cuidador comenta que desde que su papá sufre de enferme-
dad de Alzheimer, viven con angustia, especialmente cuando se 
pone agresivo, pues no logran conseguir quién los apoye en su cui-
dado. Otro, dice que cuando deben decidir qué hacer con su mamá, 
todos en la familia discuten, se alteran y difícilmente aceptan la 
distribución de tareas, pues cada uno ya tiene su vida.

Casos como estos ejemplifican los conflictos que pueden llegar 
a desarrollarse en un núcleo familiar, alrededor de la enfermedad 
crónica de uno de sus miembros. El peso de todo esto siempre re-
cae sobre el cuidador.
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No obstante, hay situaciones en que el enfermo crónico ayuda 
a estrechar los lazos de la familia e, incluso, hace más colabora-
tivos a sus integrantes. “Desde que mi papá tuvo el accidente y 
quedó postrado, somos más unidos y solidarios; todos queremos 
ayudar”, expresa un cuidador.

Otro agrega que en su familia tienen que privarse de ciertas 
cosas, pues no alcanza la plata. “El tratamiento de mi hermana 
cuesta mucho y el sistema de salud al que está inscrita no cubre 
todo lo que requiere”.

Hay casos en que, en su totalidad, los familiares se apersonan 
del cuidado. “Todos en mi familia sabemos cuidar a mi papá; des-
pués de tanto tiempo somos expertos”, relata uno de los integran-
tes del núcleo familiar.

La familia tiene la responsabilidad total de su enfermo; por 
consiguiente necesita asumir el trabajo y la función que hasta ese 
momento desempeñaba la persona afectada. Generalmente, las ac-
tividades que más suelen sustituirse son las de productividad o las 
del hogar, con mayor frecuencia cuando el enfermo es la madre.

Morton y Lawrence (1995) examinaron a 97 esposos y a 186 fa-
miliares de pacientes diagnosticados con algún tipo de demencia. 
Con ellos, buscaron asociación entre la severidad de la enferme-
dad, y la salud y el bienestar de la familia. Encontraron así que el 
curso de la enfermedad se asociaba a la calidad de cuidado dispo-
nible, y mantenía un efecto negativo en el bienestar del grupo fa-
miliar. Por el contrario, el uso de servicios disponibles no se asoció 
directamente a la salud y al bienestar de los familiares, pero sí a la 
severidad de la enfermedad24.

Cuando en las familias hay un miembro en situación de enfer-
medad crónica, se cuenta con menos tiempo para las relaciones so-
ciales, pero es fundamental que todos se involucren en el proceso 
de cuidado a su familiar enfermo, en el aprendizaje con relación a 
la cronicidad, en la utilización de redes de apoyo, y en la genera-
ción de diálogo permanente.

Por lo general, cuando esto sucede, el colectivo familiar se ex-
pone a desatender sus propias necesidades. Esto desencadena un 
cansancio progresivo que hace la situación más difícil y estresan-
te. Por tanto, urge destinar horas de descanso y pedir ayuda y co-
laboración de otros.
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También es vital mantener los esfuerzos que se requieren en el 
momento de la crisis, a lo largo de la fase crónica, especialmente 
en las etapas terminales, cuando son fundamentales el apoyo y la 
orientación.

Por otra parte, la familia tiene demandas de tipo económico 
para sostener la carga financiera que la enfermedad produce. Esto 
requiere una modificación en la distribución de recursos porque la 
mayoría de los ingresos se dedica al tratamiento del familiar enfer-
mo, y esto afecta de manera significativa sus finanzas y, en muchos 
casos, el sustento básico.

Lo anterior lleva a que, en ocasiones, el núcleo familiar se vea 
beneficiado de otros grupos, como asociaciones que promueven 
actividades para recaudar fondos y suplir necesidades.

Resultados de algunas investigaciones confirman lo descrito 
por Holicky (1996)25, quien estudió el cuidado de niños, a quienes 
identifica como víctimas ocultas de la enfermedad y la discapa-
cidad; señaló que los cuidadores, padre y madre, se descuidan a 
sí mismos en aspectos físicos, mentales, emocionales, sociales y 
económicos, se unen a la necesidad del ser cuidado y disminuyen 
su propio ser. 

Algunos autores encontraron aspectos valiosos para la familia 
en experiencias con grupos de apoyo formal, conformados por va-
rios profesionales de la salud. Según los resultados, la información 
sobre la enfermedad, otros servicios disponibles y las formas de 
afrontamiento, es particularmente importante, pues satisface sus 
necesidades.

La experiencia con estos grupos de personas con enfermeda-
des como cáncer, alteraciones neurológicas, demencia, artritis, 
fibrosis quística, y sus cuidadores refleja su sentimiento más fre-
cuente. “Estamos cansados de tantos medicamentos”, “me han 
visto muchos médicos”, “vivo en el hospital”, “no puedo hacer lo 
que me gusta”, “qué sentido tiene la vida”, “sólo Dios me permite 
seguir con esta situación”, son las frases que se escuchan de ma-
nera reiterada. Testimonios como estos han motivado el interés de 
este grupo de investigación por los cuidadores familiares.
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El cuidador, un foco de interés para la enfermería

En la medida en que la enfermería logre entender el cuidado 
de una forma más amplia y humana, la esencia de este podrá for-
talecer el bienestar del cuidador, de su familiar enfermo y de su 
familia, así como entender que cada persona es un ser humano 
distinto, con una historia de vida única. En enfermería, el cuidado 
tiene una variedad de significados26.

Watson (1988) afirma que: “El cuidado es un ideal de enferme-
ría donde el fin es la protección, engrandecimiento y preservación 
de la dignidad humana”. Boykin y Schoenhoffer (1993) lo describen 
como “la acción de enfermería que entra en el mundo del paciente 
con la intención de conocer al otro, reconociéndolo como persona 
que vive y crece en el cuidado”.

Estos conceptos permiten reflexionar sobre el cuidado a los 
cuidadores de personas en situación de enfermedad crónica, cuyas 
crisis son innumerables, continuas e incalculables. Esto represen-
ta una necesidad y un reto.

No se cuida a la enfermedad sino a las personas que se ven 
afectadas por esta situación de cronicidad. El proceso de vivir con 
enfermedad crónica no es inerte; las percepciones se asocian a 
creencias culturales, religiosas, valores e ideologías. Los sentimien-
tos frente a la situación cambian durante el largo curso de esta; las 
situaciones tienen un significado vinculado a la enfermedad misma, 
a los síntomas específicos y a los rótulos que sobre ella se tengan.

Las vivencias en situación de enfermedad crónica generan nue-
vas experiencias que modifican la vida de la persona enferma y la 
de sus cuidadores familiares; confrontar la realidad de la muerte, 
como parte de la existencia humana, o la limitación progresiva de 
la funcionalidad y la falta de control sobre la propia vida.

Las situaciones de enfermedad crónica terminal someten a las 
personas y a sus cuidadores a interactuar con sistemas desconoci-
dos y rechazados. Los cambios continuos generan dificultad, incer-
tidumbre e impotencia, pero el cuidado continuo en tiempo largo e 
indefinido forma expertos.

En consideración a las premisas y a la situación analizada es 
importante priorizar el cuidado en los aspectos más significativos: 
apoyo social para soportar la carga, y fortalecimiento de los poten-
ciales para contribuir a la calidad de vida.
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El soporte social adquiere una dimensión especial. Para el cui-
dador principal, las personas disponibles para ayudarle y la per-
cepción de esa disponibilidad son fundamentales. Eso lo ratificó 
uno de los cuidadores: “El apoyo de otros es muy significativo en 
lo cotidiano, porque es ahí en donde suceden las cosas verdade-
ramente importantes, cuando se afronta la vivencia real de una 
enfermedad crónica”27.

Por tal razón, para el enfermero es preciso dimensionar de ma-
nera adecuada el soporte social con que cuentan los cuidadores. 
Esto implica valorarlo y contar con herramientas de intervención. 
Hay varios ejemplos de cómo hacerlo.

Uno es el propuesto por Ebersole y Hess (1992), quienes dis-
ponen que ellos hagan su propio análisis en términos de tamaño, 
habilidad, disponibilidad, funciones que se pueden asumir, agra-
vantes de los recursos disponibles y crisis actuales de su entorno.

El tamaño se refiere al número de personas disponibles en la 
familia: hijos, nietos, sobrinos, confidentes o parientes. La habi-
lidad alude al estatus económico de cada uno: pobreza, medio 
bajo, medio, medio alto, alto. La disponibilidad es la frecuencia de 
compromiso, que puede ser mensual, semanal, diaria, constante. 
Las funciones, son las posibles contribuciones al miembro enfer-
mo o su familia (económica, labores domésticas, transporte, apoyo 
psicológico o funcional). Los agravantes, corresponden a otras de-
mandas como trabajo, viajes, hijos pequeños o adolescentes. Las 
crisis actuales, hacen referencia al deterioro de la salud, cambio de 
empleo, cambio de vivienda, pérdidas o muertes.

Otro de los ejemplos proviene de Hilbert (1990)28, quien plantea 
valorar el soporte social como un elemento esencial en la interac-
ción de los seres humanos en situaciones de enfermedad crónica. 
Lo define como una ayuda para que el cuidador afronte mejor la 
experiencia de cuidar a su familiar.

Por su parte, McCarron (1997)29 describe un sistema de apo-
yo a las familias de enfermos con cáncer. Ella establece que estas 
buscan al profesional cuando el ser querido sufre dolor, cuando la 
situación les produce frustración y cuando las dudas los agobian.

Después de estudiar cada situación puntualmente, la investiga-
dora señala la importancia de apoyar a las familias en la creación 
de un entorno estructurado, en el afrontamiento de los sentimien-
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tos de culpa, el significado de cada experiencia, el control de los 
efectos adversos, los cuestionamientos sobre la sexualidad, los 
sentimientos de depresión, el manejo de la carga económica y las 
decisiones cuando la muerte es inminente. Sugiere, también, como 
algo relevante, animar a la familia a buscar ayuda y mantener una 
estrecha relación con cada uno de sus miembros.

Cómo soportar la carga

Al avanzar en el interés de los cuidadores para la enfermería, 
resulta primordial el análisis de la intervención para afrontar la 
carga. Estudiosos del tema han propuesto y comprobado la efica-
cia de diferentes estrategias para disminuir el sentimiento de car-
ga de estas personas.

Clark y Standard (1996)30 definieron el modelo analítico multi-
dimensional, que asume el impacto de la incapacidad del enfermo 
en la vida del cuidador, y su influencia en la percepción subjetiva 
de este, cuando realiza tareas consideradas como carga.

Con base en este modelo, se pueden medir las categorías de li-
mitación, carga e impacto, e identificar situaciones y sentimientos, 
como la responsabilidad abrumadora, que hace sentir la sobrecar-
ga del cuidado. Hay que tener en cuenta la relación del rol, el es-
trés y los efectos negativos que resultan en alteración de la salud 
del cuidador y de la relación misma de cuidado.

El modelo propone intervenciones de apoyo, orientación, con 
técnicas de acercamiento y de distanciamiento. Las primeras ha-
cen referencia a la interdependencia incrementada cuidador-cui-
dado, la reorientación del rol y la redefinición de metas para buscar 
recompensas más altruistas. La segunda, al aumento de redes de 
apoyo para establecer distanciamiento físico y psicológico entre el 
cuidador y su familiar, para lograr aliviar la carga.

Estrategias para los cuidadores

Pedir explicación sobre lo que se desconoce o no se comprende.

Determinar la capacidad real de independencia de la persona 

cuidada.

Solicitar ayuda a otros familiares para evitar sobrecarga.

Valorar cuidadosamente los recursos y las necesidades para el 

cuidado en casa.

•

•

•

•
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Obtener información sobre grupos de apoyo de personas en 

situaciones similares.

Descansar en vacaciones o tiempo libre intermitente.

Vincularse a redes de apoyo existentes.

Encontrar sentido en la responsabilidad que se tiene.

Tomar decisiones de manera sistemática.

Aprender a aceptar la persona como es ahora y no como era en 

el pasado.

Realizar un balance entre la protección y la autonomía del ser 

querido.

Reconocer las propias necesidades como algo fundamental 

para cuidar a otros.

Aprender a compartir y afrontar la frustración.

Discutir el resurgimiento de sentimientos de pérdida, en oca-

siones especiales.

Compartir el conocimiento sobre el manejo de la familia y la 

comunidad.

Desarrollar redes de cuidado con el grupo familiar y social cer-

cano.

Manejar los sentimientos de culpa, inutilidad y desesperanza.

Identificar formas realistas de apoyar en el cuidado.

Mantener preparada siempre una red de emergencia para aten-

der situaciones imprevistas.

Cuando se evidencian manifestaciones de efectos negativos, 
el cuidador debe aceptar que necesita ayuda, reconocer que pedir 
no es signo de debilidad. Los profesionales de enfermería pueden 
actuar como mediadores para guiar a la familia, orientarla en la 
toma de decisiones y en las posibles soluciones.

Es necesario buscar oportunidades para que los cuidadores 
expresen sus sentimientos e inquietudes a toda la familia, que se 
motiven a tomar decisiones conjuntas sobre el cuidado del familiar 
que afronta la enfermedad crónica.

La sugerencia consiste en orientarlos sobre un estilo de vida 
saludable, que permita recuperar el cansancio y las tensiones, ins-
tarlos a dormir lo suficiente. Si no pueden hacerlo en la noche,  
que aprovechen los momentos del día en los que el familiar des-
cansa, hacer ejercicio con regularidad, evitar el aislamiento, salir 

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
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de la casa y buscar familiares, amigos o personas que puedan rem-
plazarlos.

Entre lo más importante está aprender a sentirse bien. No se 
trata de eliminar los sentimientos negativos, pues es lógico y natu-
ral que aparezcan, sino de ser conscientes de que existen, recono-
cerlos y saber controlarlos. Por ejemplo, darse tiempo para resolver 
los problemas, abordarlos uno por uno, buscar el lado positivo de 
las cosas, mantener el sentido del humor y alejarse de los senti-
mientos de culpa, producto de no resolver todas las necesidades 
y demandas del enfermo o por errores que se cometen en forma 
involuntaria.

Es vital tratar de aliviar la tristeza y la depresión, identificando 
las situaciones que las provocan, buscando evitarlas y acudiendo 
a actividades que resulten gratificantes (leer, charlar con amigos, 
escuchar música, ver televisión), sin pretender hacer más de lo po-
sible.

Los cuidadores se deben integrar con otras personas y familias 
que vivan situaciones similares. Esto permite el reconocimiento 
de más apoyos, el conocimiento de posibles soluciones, prever las 
situaciones difíciles, evitar problemas y formular planes futuros 
que ayuden a tomar decisiones antes de que la situación sea más 
crítica.

Por último está el bienestar espiritual, definitivo en el mante-
nimiento y soporte de situaciones difíciles. Es el que proporciona 
resistencia, orienta y da sentido a la vida. Cada familia lo asume a 
su manera; lo importante es reconocerlo. La experiencia demues-
tra que sin él no es posible afrontar de manera adecuada el sufri-
miento de la enfermedad crónica.
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Caracterización de los cuidadores familiares en América Latina

Lucy Barrera Ortiz, 
Natividad Pinto Afanador,  
Beatriz Sánchez Herrera

En América Latina, las enfermedades crónicas comparten los 
primeros lugares de morbimortalidad con las enfermedades agu-
das, y tienden a incrementarse. No en vano se ha documentado un 
aumento de las enfermedades crónicas no transmisibles (ECNT) 
en los últimos años31 y algunos avances en el diagnóstico y manejo 
de las mismas32.

Las nuevas disposiciones de las instituciones de salud expre-
san un problema: la oferta de servicios no responde a las necesi-
dades de los usuarios (pacientes y familias), en muchos casos los 
vuelve excesivamente vulnerables y les exige pagar un costo inne-
cesario que compromete, en gran medida, su calidad de vida.

Por fortuna, en Colombia se ha tomado conciencia de la proble-
mática que generan las ECNT y su impacto en la salud de las co-
munidades. Como respuesta, se están adelantando intervenciones 
estratégicas para modificar los principales factores de riesgo33.

De igual forma, programas propuestos e implementados en 
forma reciente, tanto en el país como en otros de la región, son 
avances importantes en este campo34. A pesar de esto, hacen falta 
diagnósticos reales del problema de la ECNT y un mayor número 
de ofertas de programas asistenciales que apoyen a los pacientes 
y a sus familias en esta situación.

Los esfuerzos que se hacen para el tratamiento de la enferme-
dad son muy aislados y no consideran en la mayor parte de los ca-
sos a los cuidadores familiares de estas personas, que son quienes, 
junto con los pacientes, viven el mayor impacto.

Por tanto, el presente estudio se enfocó en reconocer, a través 
de una caracterización común, a los cuidadores de personas con 
enfermedad crónica en América Latina, con el fin de darles una 
respuesta más efectiva a sus necesidades en salud.
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Método

La caracterización surgió como un mecanismo para conocer 
mejor a los cuidadores familiares de personas con ECNT y hacer 
un llamado a la integración de esfuerzos entre las enfermeras y los 
demás profesionales de la salud. Todo con el fin de que, en conjun-
to con otros actores, se aúnen labores para dar la respuesta social 
requerida y buscar un acuerdo semántico que respalde el progreso 
conceptual y operativo. La idea así es hacer visible el trabajo con-
junto frente al reto del manejo familiar de las personas con ECNT.

Con este propósito en mente, y con base en la investigación 
regional de una década, se presentan los aspectos que, a juicio del 
Grupo de Cuidado al paciente crónico y su familia de la Universi-
dad Nacional de Colombia, deben ser incluidos en cualquier traba-
jo de cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica a 
nivel regional.

El desarrollo de este esquema de caracterización se llevó a 
cabo con plena vigilancia de aspectos éticos, como mirar, antes de 
iniciar cada estudio, que el insumo fuera importante para cualificar 
el cuidado de enfermería, dar a los participantes información acer-
ca de los objetivos, métodos y utilidad de los resultados y señalar 
que su participación era voluntaria.

La información en cada caso tuvo un manejo confidencial. Se 
contó con aval institucional y aprobación de jurados para dar inicio 
a cada estudio. El trabajo para proponer y retroalimentar la cons-
trucción de esta propuesta fue colectivo, con las enfermeras de 
cada uno de los países participantes.

El rol del cuidador de la persona con ECNT tiene en América 
Latina algunas características que lo definen. A pesar de guardar 
similitudes con los de otras regiones, posee características que, de 
alguna forma, lo hacen único y diferente.

Por tal razón, es preciso, a través de un ejercicio de caracte-
rización, responder quiénes, cuántos y cómo son los cuidadores. 
Así que el producto final de este trabajo es la aplicación de una 
propuesta teórica en un ejercicio de caracterización.

Resultados

Los resultados del estudio tienen dos componentes: el prime-
ro, la construcción de un instrumento de caracterización de los cui-
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dadores familiares de América Latina. El segundo, el resultado de 
caracterizarlos, aplicando este instrumento en estudios realizados 
en siete países latinoamericanos.

A continuación se presentan los componentes que constituyen 
el instrumento generado y los resultados de su aplicación. Al final, 
se incluye el formato de la caracterización resultante del estudio.

Género

El instrumento propone revisar el género del cuidador, ya que 
hay diferencias significativas entre un cuidador (hombre) y una 
cuidadora (mujer). También, implicaciones sociales distintas con 
respecto a quién o quiénes asumen este papel.

Por lo general, la conducta del hombre tiende a ser más racio-
nal. La de la mujer, más afectiva. Estas son con mayor frecuen-
cia cuidadoras de los hijos, padres y esposos, lo que hace que la 
aceptación social del rol la asuman con mayor facilidad. Se desta-
can, además, por buscar, con mayor detalle, proporcionar un mejor 
estilo y calidad de vida a la persona cuidada. En cambio, la evi-
dencia señala que los hombres suelen ser más escuchados en las 
situaciones difíciles del cuidado y a conmover más en su papel de 
cuidadores.

Los hallazgos del estudio ratifican que, por lo general, la res-
ponsabilidad de ser cuidador recae en mujeres, hasta tal punto que 
ocho de cada diez personas que cuidan de un familiar son de este 
género35. En muchos casos, ellas deben atender necesidades de la 
persona con ECNT y del resto de la familia.

Las mujeres suministran con mayor frecuencia los cuidados de 
atención personal y los instrumentales, y están más implicadas en 
las tareas de acompañamiento y vigilancia. Asumen los cuidados 
más pesados, cotidianos y que exigen mayor dedicación.

Claudia Jácome* es una cuidadora consagrada. Ha cuidado a 
cuatro familiares y, hoy, atiende a su cuñado, quien luego de una 
cirugía de corazón abierto quedó literalmente con una herida pro-
funda en el pecho. Es una mujer sonriente, vigorosa, que no duda 
en afirmar que estaría dispuesta a cuidar a más personas que ne-

* El nombre de la persona ha sido cambiado para proteger su identidad.
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cesitaran de ella. La explicación, dice, es que le conmueve ver su-
frir a alguien.

Es evidente que ella tiene la vocación, la voluntad y la pacien-
cia. “En las noches críticas siempre la acompañé”, cuenta al refe-
rirse a su suegra, que murió de diabetes. Sabe que se ha privado 
de muchas cosas debido a su labor, pero confiesa que siente una 
gran satisfacción por dedicarse al cuidado. Incluso se distanció un 
poco de sus hijos, ya grandes, que optaron por emprender el vuelo, 
cuando la presencia de su mamá en la casa no fue tan recurrente.

Lo que sí tiene claro la señora Jácome es que hay personas que 
la necesitan y que “no todos cuentan con la fortuna de que se les 
presente un enfermo para cuidarlo”.

Como esta cuidadora hay muchas mujeres que, de manera con-
sagrada, cuidan a enfermos crónicos. Y es que, aunque parezca ex-
traño, el hecho de ser mujer influye en la disposición para hacerlo.

Por esto, no sorprende tampoco lo señalado con referencia al 
cuidado de personas mayores en América Latina, cuando se sos-
tiene que en su mayoría estas viven con sus familiares, y cuando 
tienen los recursos económicos necesarios, su cuidado familiar es 
apoyado por mujeres que se desempeñan en el servicio doméstico 
y, usualmente, no cuentan con seguridad social36.

Las nociones culturales acerca de los roles masculino y feme-
nino pueden influir en esta responsabilidad. En el caso de mujeres 
mayores de 60 años y hombres mayores de 75, se ha encontra-
do que son las hijas o nueras quienes proveen el sostén principal, 
tanto en las actividades cotidianas como en la enfermedad u otros 
momentos de crisis.

Los hallazgos indican que los hombres son más apoyados por 
sus esposas que a la inversa. La mujer tiende a casarse con una 
persona mayor que ella, lo que afecta la funcionalidad de muchos 
cónyuges.

Al parecer, uno de los motivos de que la mayoría de cuidadores 
familiares sean mujeres, es que el género está mejor preparado 
para el cuidado, ya que tiene más capacidad de abnegación, de 
sufrimiento y generosidad.

No obstante el claro predominio de las mujeres en el ámbito 
del cuidado, los hombres participan cada vez más en este, lo que 
significa un cambio progresivo de la situación.
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Edad

El instrumento propone una división de edad que separa a las 
personas menores (legalmente), a los adultos jóvenes, a los adultos 
mayores y a los ancianos.

A través de los estudios realizados con este instrumento, se 
encontró que, cuando el cuidador es muy joven, menor de 17 años, 
la dimensión del cuidado se vive en forma diferente. Por ejemplo, 
las actividades pueden ser muy bien desarrolladas por su habili-
dad física, pero a instancias del desarrollo de su personalidad.

Los menores suelen tener mayor valor para arriesgarse, pero 
su nivel de constancia tiende a ser diferente al de personas de más 
edad. Cuidar, para algunos de ellos, es simplemente una función 
que pueden asumir cuando quieren, sin sentir compromiso real 
con su familiar. Para otros, implica dejar de estudiar o hacerlo en 
condiciones de extrema dificultad, sin disfrutar los espacios pro-
pios de esta etapa de la vida.

Entre los 18 y los 35 años, un periodo considerado productivo, 
ven frustradas, en muchos casos, las metas proyectadas para sus 
vidas. Los cuidadores están, además, iniciando la crianza de los 
hijos, y esto ocupa la mayor parte de sus energías. Por tanto, el 
cuidado del paciente compite con su responsabilidad principal.

Entre los 36 y los 59 años, el grupo de cuidadores conforma lo 
que se ha denominado la generación sándwich. Si bien el grupo 
refleja más serenidad y experiencia, su tarea de cuidador se acom-
paña de roles de trabajo y, a veces, de la formación de los hijos, 
pues es preciso recordar que en la cultura latina el joven permane-
ce en su hogar hasta que se casa o se independiza, después de ser 
económicamente solvente.

En el caso de los cuidadores mayores se observa que, con el 
proceso de envejecimiento, empiezan a tener una salud más vulne-
rable, que se puede ver afectada debido a la carga del cuidado. Y es 
que “el trabajo” de cuidar incluye atención personal e instrumental, 
vigilancia y acompañamiento. Así mismo, la gestión y la relación 
con los servicios de salud implican dar apoyo emocional y social. En 
definitiva, “ ‘encargarse de’ la persona a quien se cuida”37.

Se incluye también en el instrumento la relación de edad del 
binomio cuidador-cuidado, ya que es importante saber si el cuida-
dor es mayor, de la misma edad o menor que el receptor. Esta in-
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formación permite estudiar un aspecto de la problemática de cada 
persona en la relación de cuidado, así como las posibles fortalezas 
en los sistemas de soporte social con que se cuenta, en especial, 
en el núcleo familiar.

Los hallazgos señalan que en la mayoría de casos los cuidadores 
son menores que la persona cuidada. Cuando se trata de niños, son 
las madres quienes están en cabeza; en este caso, la relación de la 
edad se invierte. Se observa, de igual forma, que hay diferencias en 
el cuidado de los niños38, los adultos39 y los ancianos40, sobre todo 
en lo relacionado con el soporte social con que cuenta cada grupo.

Escolaridad

En el ámbito de América Latina, conocer el nivel de escolaridad 
es importante, pues, en ocasiones, no responde a lo deseado. Hay 
que empezar por asumir que los niveles básicos de educación pro-
porcionan el fortalecimiento de relaciones personales, sociales y la 
integración social. Saber que una persona puede leer es una forma 
de garantizar el manejo de los medicamentos y de otros aspectos 
de cuidado que muchas veces son comunicados mediante material 
escrito.

Es frecuente que las cuidadoras ancianas de estratos socioeco-
nómicos bajos sean analfabetas. En los estudios realizados con 
este instrumento se observa que el mayor porcentaje de cuida-
dores tiene una escolaridad baja o media, que corresponde a un 
nivel de primaria o bachillerato incompleto. En algunos casos, se 
han encontrado cuidadores que no saben leer ni escribir41, lo que 
genera un reto constante para trabajar por un mejor acceso a la 
información, como lo requiere su tarea.

Estado civil

Incluir el estado civil en la caracterización otorga información 
valiosa para conocer la red social básica de la persona cuidadora. 
No cuida igual un joven que intenta estabilizar una relación de 
pareja, que una mujer mayor que ha afianzado o disuelto su rela-
ción. También es diferente cuidar con la experiencia de pérdidas 
anteriores, como en el caso de la viudez.

En los estudios realizados se evidencia que los cuidadores, en 
su mayoría, viven con un compañero. Para muchos, además de las 
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responsabilidades que tienen con la persona cuidada, deben asu-

mir su rol como esposa(o), madre o padre, hija(o), entre otros, y 

funciones dentro de un grupo familiar, que también implican dedi-

cación y tiempo42.

Contar con una pareja es un factor de ayuda para muchos cui-

dadores, cuando se deben tomar decisiones difíciles, pero, a veces, 

por la solicitud demandante de su compañero, tienen dificultad 

para cumplir con su rol.

Ocupación

Existe relación entre la ocupación de un cuidador y su capaci-

dad de cuidar. Algunos tienen profesiones de “servicio” y cuentan 

con las características que requiere el cuidado. Otros, por el con-

trario, rechazan este tipo de labor.

Para las personas que permanecen en el hogar, las rutinas no se 

rompen y el cansancio se hace muchas veces más notorio, aunque 

tienen más tiempo disponible. El cuidador que trabaja indepen-

diente puede estar más tiempo en su casa y tener más momentos 

de contacto con la persona a quien cuida, contrario a un estudiante 

o un empleado, quienes disponen de tiempos muy medidos para 

ofrecer el cuidado. Esto les significa a algunos tener que dejar el 

trabajo o modificar la vida para asumir esas tareas. Este hecho tie-

ne consecuencias sobre el desarrollo personal, la autoestima y el 

apoyo social, e igualmente repercusiones económicas, que se ha-

cen más críticas en los cuidadores de bajos recursos económicos si 

se le añade el incremento de los gastos derivados del cuidado de 

la persona con ECNT.

Por otra parte, la dedicación exclusiva a los cuidados les con-

lleva a una restricción de la vida social: evitan salir con amigos, 

relacionarse con más familiares, recibir o realizar visitas. Quienes 

tienen ocupaciones que les consumen más tiempo, no cuentan con 

espacio para su propio cuidado, para cumplir otras tareas o, sim-

plemente, para disponer de su tiempo.

Condición socioeconómica

Es preciso conocer la situación socioeconómica en que vive el 

enfermo, porque no es lo mismo cuidar cuando se cuenta con lo mí-
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nimo indispensable para suplir necesidades básicas, que cuando 
estas no se pueden satisfacer.

Al respecto, se han documentado las dificultades socioeconó-
micas que genera el cuidado, y lo difícil de hacerlo cuando estas 
limitaciones existen. Se incluyó para este instrumento el estrato de 
la vivienda como un parámetro objetivo en la población colombia-
na. En países que no manejan este criterio, se ha modificado por la 
clasificación social empleada en cada sitio.

La aplicación muestra que la enfermedad crónica no respeta 
condiciones sociales, y se encuentran números similares de cuida-
dores en estratos altos, medios y bajos.

Continuidad en el cuidado

Conocer a la persona a quien se cuida y conocerse a sí mismo 
es un aspecto básico en la reciprocidad del cuidado43. Si el cuida-
dor acompaña a la persona con ECNT desde el diagnóstico, tiene 
continuidad en el proceso, y por tanto mejores elementos de cono-
cimiento. Cuando ha tenido relevos se debe prever la búsqueda de 
información completa para utilizar aprendizajes anteriores, mante-
ner rutinas positivas y no repetir experiencias negativas.

La aplicación del instrumento señala que en la mayor parte de 
los casos el cuidador de un familiar con ECNT tiene continuidad 
en su labor.

Tiempo de cuidado

Diferenciar el tiempo que una persona lleva como cuidador es 
relevante, ya que este aspecto influye en el nivel de conocimiento 
del otro y de sí mismo. Las diferencias de percepciones frente al rol 
del cuidador cambian en los diferentes periodos, y las variaciones 
son más importantes en los primeros seis meses. Varios autores 
señalan las diferentes etapas en el proceso de cronicidad, cambio 
que ratifica la aplicación del instrumento.

Percepción de carga

Sentir que una situación es muy demandante o de largo plazo, 
puede resultar psicológica y físicamente catastrófica. Conocer la 
percepción de carga del cuidado que tiene el cuidador familiar, evi-
dencia que varios dedican a esta tarea doce o más horas, los siete 



53

Situación del cuidador familiar

días de la semana, y han convivido con esto por más de un año. Por 
tanto, el cansancio y el estrés son más evidentes.

Relación

En el entorno latino es frecuente que los familiares asuman di-
rectamente la tarea de cuidar a quienes tienen ECNT. La diferencia 
de vínculos implica relaciones y sentimientos variados, tanto así 
que la experiencia de cuidado varía mucho en función del paren-
tesco y la relación entre las personas. Por ejemplo, no es lo mismo 
cuidar cuando se ha tenido una vivencia positiva con una persona 
enferma, que cuando ha sido negativa.

En la relación entre esposos, cuando uno de los miembros de 
la pareja sufre un deterioro de la salud y necesita ayuda para sus 
actividades de la vida diaria, el cuidador principal suele ser el de 
mejor salud, pero en el proceso puede terminar deteriorándose.

Para los hijos existe amor filial o deber, que permite una rela-
ción de cuidado más perdurable. Es así como en cualquier situa-
ción de la vida que implique un cambio, cuidar a un familiar resulta 
difícil y exige una constante adaptación, lo que puede crear tensio-
nes en una relación menos recíproca.

Sin embargo, en esta cultura resulta más fácil aceptar la ayuda 
de la pareja o de los familiares, vista como una obligación o una 
muestra de cariño, que la de amigos, vecinos o instituciones. Esto 
teniendo en cuenta que la familiaridad no irrumpe el sentido de 
privacidad o intimidad, en especial en los casos de las mujeres cui-
dadoras que se resisten a buscar o recibir ayuda de otros.

“A mi mamá le costó mucho aceptar que le cambiáramos el pa-
ñal. Esto fue de lo más difícil. Después, terminó aceptándolo, pero 
prefiere que lo hagamos las mujeres y no los hombres”, cuenta Mar-
tha Lucía Alba, quien ha cuidado a su madre durante nueve años.

Cuando el cuidado es de hijos a padres, en especial ancianos, 
representa un fuerte impacto emocional. Es percatarse de que ya 
sus papás no pueden valerse por sí mismos, y asumir una inver-
sión de roles. Decidir dónde, cuándo y cómo invertir los esfuerzos 
y energías es difícil, sobre todo cuando las demandas de ayuda 
de las personas a quienes se cuida son elevadas. La aplicación 
del instrumento en los diferentes países de América Latina refleja 
coincidencia en esta característica.
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Funcionalidad del receptor

Se ha documentado que, a menor funcionalidad, mayor carga y 
sentimientos de depresión. Por ende, conocer el nivel de funciona-
lidad es contar con un claro panorama de la dificultad u oportuni-
dad del cuidador en el cuidado.

En la caracterización adelantada, se preguntó el nivel de fun-
cionalidad del receptor del cuidado con la escala PULSES44, ya que 
esta ha demostrado ser aplicable a todas las edades. Es una escala 
sencilla que puede ser administrada por el cuidador o por el profe-
sional de salud.

La aplicación ratificó su amplia aplicabilidad y señaló hetero-
geneidad en los niveles de dependencia de las personas que son 
cuidadas por sus familiares.

Diagnóstico

Saber el diagnóstico médico permite documentar las situacio-
nes de ECNT dentro de los sistemas de salud. Esta información es 
clave para organizar grupos de apoyo con problemáticas similares. 
La aplicación del instrumento reflejó una amplia coincidencia con 
el perfil epidemiológico de la región.

Discusión

Conocer las características de los cuidadores ha permitido ir 
elaborando un perfil de este grupo poblacional en América Latina. 
En términos de género, está, en su mayoría, constituido por muje-
res, la mayor parte en edad productiva, con múltiples roles. 

Por lo general, los cuidadores atienden a familiares mayores, 
aunque con preocupación se ve que la cronicidad de personas jó-
venes tiende a incrementar. Muchos de los cuidadores no tienen 
buen nivel de lecto-escritura y su escolaridad tiende a ser baja. Su 
estado civil refleja que, con frecuencia, viven en parejas, lo que no 
siempre significa un descanso.

La ocupación de estas personas se ve afectada por su rol de 
cuidado, y muchas de ellas pierden sus empleos y terminan dedi-
cándose al hogar. Su nivel socioeconómico es variado, y hay parti-
cular dificultad en el estrato bajo, por las angustias económicas al 
abordar la situación de enfermedad.
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Es habitual que los cuidadores sean únicos y cuiden a su fami-
liar desde el inicio de la situación. Esto les da buena experiencia 
en el manejo. El tiempo de cuidado varía, pero en los cuidadores 
del estudio tiende a ser mayor de dieciocho meses, lo que les deja 
percibir una carga, reflejada en el número de horas dedicadas al 
cuidado, que tiende a ser mayor cuando no se perciben apoyos.

En muchos casos, las personas cuidadas son padres, esposos(as) 
e hijos(as). La funcionalidad de estas varía, siendo más frecuente 
el cuidado de personas con discapacidad moderada a severa. Los 
diagnósticos médicos muestran en los primeros lugares cronicidad 
secundaria a accidentes, enfermedad cardiovascular, cáncer y en-
fermedad respiratoria.

Lo anterior permite concluir que es de suma importancia lle-
gar a acuerdos semánticos en la región de América Latina, con el 
fin de establecer perfiles de grupos de interés para el cuidado de 
enfermería. Uno de estos focos debe ser el de los cuidadores fami-
liares de personas con ECNT, para conocer y responder de manera 
adecuada a la asistencia, la generación de política pública y la for-
mación en salud en este campo.

A continuación se incluye el instrumento desarrollado para la 
caracterización de los cuidadores familiares en la región de Amé-
rica Latina, generado por el Grupo de Cuidado al paciente crónico 
y su familia de la Universidad Nacional de Colombia y aplicado por 
investigadores de siete países de América Latina, para comprobar 
su utilidad.
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I N S T R U M E N T O

Caracterización de los cuidadores

1. GÉNERO
o Masculino
o Femenino

2. EDAD DEL CUIDADOR
o Menor de 17
o De 18 a 35
o De 36 a 59
o Mayor de 60

3. TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS 
DE EDAD ANTERIORES, LA EDAD 
DEL RECEPTOR DEL CUIDADO  
(PACIENTE) ES:
o Mayor que el rango de edad del 

cuidador
o  Del mismo rango de edad del cuidador
o Menor que el rango de edad del 

cuidador

4. SABE LEER Y ESCRIBIR
o Sí o No

5. GRADO DE ESCOLARIDAD
o Primaria incompleta
o Primaria completa
o Bachillerato incompleto 
o bachillerato completo
o Técnico
o Universidad incompleta
o Universidad completa

6. ESTADO CIVIL
o Soltero (a)
o Casado(a)
o Separado(a)
o Viudo(a)
o Unión libre

7. OCUPACIÓN
o Hogar
o Empleado (a)
o Trabajo independiente
o Estudiante
o Otros ______________________________

8. ESTRATO DE SU VIVIENDA
o Estrato 1
o Estrato 2

o Estrato 3
o Estrato 4
o Estrato 5
o Estrato 6

9. ¿CUIDA A LA PERSONA A SU CARGO 
DESDE EL MOMENTO DEL DIAGNÓSTICO?
o Sí o No

10. TIEMPO QUE LLEVA COMO 
CUIDADOR
o 0 a 6 meses
o 7 a 18 meses
o 19 a 36 meses
o Más de 37 meses

11. No. DE HORAS QUE UD. CREE QUE 
DEDICA DIARIAMENTE AL CUIDADO
o Menos de 6 horas
o 7 a 12 horas
o 13 a 23 horas
o 24 horas

12. ÚNICO CUIDADOR
o Sí o No

13. APOYOS CON QUE CUENTA:
______________________________________
______________________________________
______________________________________

14. RELACIÓN CON LA PERSONA 
CUIDADA
o Esposo(a)
o Madre/padre
o Hijo(a)
o Abuelo(a)
o Amigo(a)
o Otro _______________________________

15. PULSES
o 6-8
o 9-11
o 12-24

16. DX(S) PACIENTE: ___________________
______________________________________
______________________________________

Fuente: Grupo Cuidado al paciente crónico Facultad de Enfermería, Universidad Nacional de Colombia.
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La habilidad de cuidado del cuidador familiar de una persona 
con enfe rmedad crónica

Lucy Barrera Ortiz

La persona con enfermedad crónica vive una situación espe-
cial, que involucra a la familia y, de manera específica, a quien 
asume como cuidador. Este compromiso requiere el desarrollo de 
una habilidad para cumplir de manera satisfactoria las múltiples 
exigencias del cuidado.

Con base en definiciones e interpretaciones, producto de in-
vestigaciones coordinadas por la Facultad de Enfermería de la Uni-
versidad Nacional de Colombia en diferentes lugares de América 
Latina, en este capítulo se determina qué es habilidad de cuidado, 
y se presenta el Programa “Cuidando a los cuidadores”®, desa-
rrollado para fortalecer la habilidad de cuidado en personas con 
enfermedad crónica.

Habilidad del cuidado

Un cuidador hábil es, en términos generales, el que logra cono-
cer a la persona enferma, entender cómo es con una enfermedad 
y dependiendo de él. Igualmente, es el que consigue explorar y 
aprovechar sus propias capacidades en una situación de cuidado 
de un enfermo crónico.

Existen diferentes definiciones que intentan englobar el con-
cepto de habilidad. Estas incluyen el grado de competencia de un 
sujeto frente a un objetivo determinado, la aptitud innata o desa-
rrollada para realizar una acción, la destreza para ejecutarla, y la 
capacidad y disposición para negociar y conseguir los objetivos. 
Esta expresión de habilidad depende de capacidades y factores de 
motivación internos o externos.

El cuidado que brinda el cuidador ha sido descrito como una 
característica humana, una obligación, una interacción afectiva, 
una intervención interpersonal o un proceso terapéutico45. Por otra 
parte, la habilidad de cuidado es definida por autores como Shu-
macher y Stewart (1998) en parámetros que incluyen autoeficien-
cia, competencia, preparación y calidad46.
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La maestría en el cuidado se entiende como un punto de vista 
positivo sobre la propia habilidad y conducta durante el proceso 
de acompañamiento. Comprende sentimientos de competencia, 
satisfacción y bienestar sobre tareas particulares. Está relaciona-
da con necesidades específicas de quien requiere la asistencia del 
cuidador.

Autoeficiencia del cuidador

Es definida por Haley y colegas (1996) como la confianza con 
relación al manejo de problemas conductuales y a incapacidades 
del receptor. Se deriva de las teorías de apreciación cognitiva del 
estrés y el manejo, en que los cuidadores estiman los aspectos 
“objetivos” de la entrega del cuidado en término de sus propias 
vidas.

La competencia para cuidar

La describen Pearlin y colegas (2002) como la suficiencia en el 
desempeño del cuidador, lo que está en capacidad de realizar, la 
aptitud idónea referente a una visión del ser. Los autores deter-
minan la competencia con preguntas como: ¿Cuánto cree que ha 
aprendido sobre el tratamiento en una situación difícil? ¿Cree que 
es un buen cuidador? ¿Qué tan seguro se siente?47

Estos interrogantes pueden también orientar acerca del grado 
de desarrollo cognitivo y la destreza para realizar las tareas y con-
trolar el estrés originado por el cuidado.

Parámetro de la calidad

Levine y col. (1997) lo definen como el grado de excelencia con 
que el cuidador ayuda a su receptor, refleja su interacción, genera 
un crecimiento mutuo y posee el conocimiento, la habilidad y los 
recursos necesarios para brindar el cuidado requerido.

Durante la experiencia se establecen rutinas y se dan activida-
des con significados y resultados de satisfacción y bienestar. En 
este parámetro hay un reconocimiento de los problemas reales y 
potenciales, que generan acciones para prevenir y resolver proble-
mas.

Phillips y colegas definen la calidad del cuidado como el grado 
en el que se cumplen las necesidades observables, incluyendo seis 
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dimensiones: mantenimiento del ambiente, provisión de cuidados 
físicos, médicos, psicológicos, respeto por los derechos humanos y 
manejo de finanzas. Estos son evaluados en una escala que agru-
pa tres subescalas: ambiental, psicológica y física. Esta valoración 
permite organizar un protocolo de entrenamiento para los cuida-
dores.

Es importante determinar que la habilidad del cuidador está 
condicionada por los conocimientos, por el potencial para cambiar, 
a través del tiempo, la actitud, los valores, las creencias, la expe-
riencia y los sentimientos. En general, la habilidad de los cuida-
dores de personas con enfermedad crónica depende de múltiples 
factores, entre ellos la responsabilidad, el rol familiar de padre/
madre, hijo, hermano, la experiencia, la personalidad, los apoyos, 
el tiempo, la aceptación, la paciencia y los sentimientos sobre la 
experiencia misma.

La adquisición de habilidad de cuidado, analizada bajo el mo-
delo de Benner (1984)48, se describe en cinco niveles.
1.  Principiante: la persona que se encuentra en este nivel no 

tiene experiencia previa a la situación a la que debe enfren-
tarse. Por ende, existen dificultades para diferenciar entre 
los aspectos relevantes y los irrelevantes.

2.  Principiante avanzada: es quien puede demostrar una ac-
tuación aceptable, al menos parcialmente, después de en-
frentar la situación. A veces, se basa en la orientación de 
otras personas. Posee la experiencia necesaria para dominar 
algunos aspectos, aunque tiene problemas para controlar-
los desde una perspectiva amplia. En esta etapa, se sienten 
muy responsables del cuidado, pero dependen mucho del 
consejo e intervención de otros.

3.  Competente: este nivel se caracteriza por una planificación 
consciente y deliberada. El cuidador logra determinar qué 
aspectos de las situaciones actuales y futuras son importan-
tes y cuáles no, elabora nuevas normas y procedimientos 
basados en las experiencias y respuestas obtenidas.

4.  Eficiente: percibe la situación como un conjunto. Va un paso 
adelante del competente. Es capaz de reconocer los princi-
pales aspectos y goza de un dominio intuitivo de la situa-
ción, a partir de la información previa que conoce.
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5.  Experto: posee la habilidad de reconocer la situación, sin 
basarse en la norma. Cuenta con un dominio intuitivo, y es 
capaz de identificar el origen del problema, sin perder el 
tiempo. Conoce muy bien la situación y las necesidades e 
implicaciones de esta, gracias a su amplia experiencia.

Benner destaca que los indicadores determinantes del alcance 
de cada nivel están dados por la práctica, y son reflejados en los 
cambios que demuestra la adquisición de habilidades. Se pasa de 
confiar en los principios y normas, a utilizar la experiencia especí-
fica y pasada, superando el pensamiento analítico por la intuición y 
reconociendo la percepción de toda la información de un caso.

Quien es hábil, se mueve de ser un observador individual, des-
de afuera de la situación, para asumir una posición en ella y re-
flejarlo en la toma de decisiones, lo cual conduce a realizar una 
actividad apropiada.

Más sobre habilidad de cuidado

La clasificación internacional de resultados del cuidado de en-
fermería (NOC49, por su sigla en inglés), evidencia que la habilidad 
del cuidador es muy compleja, se relaciona con el rol que asume, 
la toma de decisiones, la responsabilidad del cuidado directo, la 
supervisión o el acompañamiento, y el desarrollo de tareas que 
cambian en los diferentes escenarios en que el cuidado se brinda.

De acuerdo con sus planteamientos, el cuidador ejerce funcio-
nes protagónicas en el cuidado en casa, y debe tener un grado 
suficiente de preparación para esta responsabilidad, que incluye la 
voluntad. Es fundamental para asumir este papel, el conocimiento 
del proceso de la enfermedad, el tratamiento ordenado y la forma 
de aplicarlo o administrarlo, la actividad prescrita, el seguimiento 
necesario, las situaciones de emergencia, los recursos financieros, 
cuándo contactar a profesionales de la salud, el reconocimiento de 
la red de apoyo social disponible, la disposición de información 
sobre adquisición de equipo necesario y el manejo del mismo. La 
demostración de recompensa positiva por parte del receptor del 
cuidado es también parte de esta habilidad50.

A través de la misma clasificación, se ha mirado la satisfacción 
del cuidador, incluyendo indicadores como sentido de control, au-
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toestima, ausencia de sentimientos de ira, resentimiento, culpa, 
depresión, frustración, carga y ambivalencia. Así mismo, aspec-
tos como la presencia de sentimientos de certeza sobre el futuro, 
la percepción de conexión, de los recursos sociales disponibles, 
el bienestar espiritual y el no uso de drogas psicotrópicas. Se va-
loran, además, el consumo de recursos financieros, las relaciones 
con otros miembros de la familia, las interacciones sociales, y la 
relación con los amigos, incluso con mascotas, si las hay51.

El NOC tiene también herramientas para evaluar la habilidad en 
la relación cuidador-paciente, que comprende indicadores como la 
comunicación efectiva, paciencia, armonía, calma, afirmación, com-
pañía y actitud cuidadora. Adicionalmente, el compromiso a largo 
plazo, la aceptación y el respeto mutuo, la resolución colaborativa 
de problemas, el sentido de responsabilidad y el de afiliación52.

Igualmente, hay propuestas en la clasificación NOC que eva-
lúan la habilidad con el potencial de persistencia del cuidador. 
Para esto, se mira la satisfacción mutua de la relación cuidador-cui-
dado, la maestría en actividades de cuidado directo, en utilización 
de servicios necesarios para el enfermo, el soporte social para el 
cuidador, los recursos para suministrar el cuidado y la posibilidad 
de tener tregua para el cuidador, con la oportunidad de actividad 
de descanso53.

En cuanto al desempeño del cuidador, son fundamentales, se-
gún esta misma clasificación internacional de enfermería, la con-
fianza en la resolución de problemas, el reconocimiento de cambios 
en el estatus de salud del receptor de cuidado, la capacidad de 
anticipar necesidades del enfermo y de obtener y supervisar los 
servicios necesarios. Solucionar problemas y tener la confianza en 
la realización de las tareas necesarias es considerado parte de este 
desempeño54.

El NOC identifica fuentes de estrés reportadas por los cuida-
dores, expresadas en limitaciones físicas, psicológicas, cognitivas, 
con alteraciones en interacciones sociales, percepción de la falta 
de soporte social, falta de actividad de dispersión, modificación 
en el trabajo habitual y severidad en la alteración de la relación 
cuidador-cuidado55.

La salud física de los cuidadores se refleja, de acuerdo con el 
NOC, en el patrón de sueño, la tensión arterial, el nivel de ener-
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gía, el confort físico, el movimiento, la resistencia a la infección, la 
funcionalidad física, el peso, según parámetro esperado, el funcio-
namiento gastrointestinal, el uso de medicamentos y de servicios 
disponibles y la percepción de la salud general56.

Por otra parte, la adaptación del cuidador a la hospitalización 
del ser querido se evidencia en la confianza que tiene en los de-
más colegas, el mantenimiento del control deseado sobre el cui-
dado, la participación en este, como lo desea, y el mantenimiento 
de la relación cuidador-cuidado. También, en la comunicación con 
las agencias de cuidadores, la expresión de su experiencia sobre 
el cambio, la resolución de sus sentimientos de culpa y de rabia, 
el empleo de métodos de resolución de conflictos, el sentimiento 
de comodidad con la transición del rol, la habilidad para consentir 
el tratamiento, el suministro de los ítems que dan comodidad al 
paciente y la comunicación de las necesidades de cuidado que el 
receptor no verbaliza57.

Entre los indicadores establecidos para evaluar la habilidad de 
cuidado se incluyen los del desempeño directo, el suministro del 
soporte social al enfermo, la asistencia en las actividades de la 
vida diaria, el conocimiento del proceso de la enfermedad, el plan 
de tratamiento, su realización, el monitoreo del estado de salud 
del receptor del cuidado, la anticipación a las necesidades, ser po-
sitivo incondicionalmente y tener confianza en la realización de las 
tareas necesarias58.

Por último, está la medición de la habilidad de cuidado de los 
cuidadores, propuesta por Nkongho (1999), con base en un estu-
dio fenomenológico, y plasmada en el Inventario de habilidad de 
cuidado (CAI, por su sigla en inglés)59. Este permite cuantificar el 
grado de habilidad de cuidado que una persona puede tener con 
otros. Su desarrollo se basó en un concepto de cuidado propuesto 
por Mayeroff, como una relación que debe poseer conocimiento, 
cambio de ritmos, paciencia, honestidad, confianza, humildad, es-
peranza y coraje.

Según la autora, una persona con habilidad de cuidado expe-
rimenta una sensación de pertenencia y vínculo, es estable y re-
sistente al estrés. En la construcción del inventario, admite que la 
gente se siente y se comporta de manera diferente en las relacio-
nes con otros, y que parece existir o no habilidad.
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Para ella, el conocimiento de este nivel es útil en el plantea-

miento de estrategias, con el fin de garantizar a una persona depen-

diente el cuidado requerido. Las enfermeras, expresa, identifican el 

componente afectivo del cuidado, y los pacientes se enfocan más en 

las tareas que ellas realizan. Esta diferencia en la percepción puede 

reflejar las necesidades inmediatas del enfermo, en contraste con 

las metas de más largo plazo que pueden tener los cuidadores.

El cuidado, que siempre está asociado a una expresión huma-

na de supervivencia, sólo se manifiesta en la habilidad de cuidar. 

Aquel a quien se ha cuidado es por lo general capaz de cuidar. 

Como lo expresa Rogers, citado por Nkongho (1999)60, el creci-

miento que esto permite es mutuo, sensitivo y comprensivo, y 

debe tener presentes al menos tres elementos: la autenticidad de 

quien ayuda, el reconocimiento positivo hacia la otra persona y la 

comprensión empática.

Estas tres condiciones se pueden ver en cualquier relación de 

cuidado, como la de padres-hijos, profesor-estudiante, administra-

dor-personal y terapista-cliente.

Nkongho parte de cuatro supuestos que fundamentan el inven-

tario de habilidad de cuidado: que este es multidimensional, de 

componentes cognitivos y actitudinales; que todos los individuos 

tienen el potencial de ser cuidadores; que el cuidado se puede 

aprender y que es cuantificable.

El inventario de habilidad de cuidado que propone, reconoce la 

necesidad de este para la supervivencia humana, a través de sus 

37 ítems, incluidos en tres categorías, presentadas inicialmente 

por Mayeroff (1971): conocimiento, valor y paciencia. El inventa-

rio puede identificar en diferentes personas si ellas tienen esas 

dimensiones en proporción alta o baja. Los que las poseen altas, 

pueden ser modelos o mentores para quienes la tienen baja.

Esta habilidad de cuidado es más importante en algunas situa-

ciones y profesiones que en otras. Por tanto, la autora recomienda 

que el inventario se emplee como una guía vocacional y como una 

herramienta en la asesoría para quienes quieren asumir roles que 

implican habilidades de cuidado, como el de los cuidadores de per-

sonas familiares en situación de enfermedad crónica61.
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Estudios sobre habilidad de cuidado

El grupo de Cuidado al paciente crónico y su familia de la Facul-
tad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia, desde 
el año 1996 se interesó por reconocer la habilidad de los cuidado-
res familiares en el cuidado, mediante lo propuesto por Nkongho. 
Esto permite ilustrar, corroborar o complementar los planteamien-
tos descritos y, lo más significativo, establecer un diagnóstico en 
diferentes contextos y escenarios de América Latina. A continua-
ción, se incluye un breve resumen de algunos de los trabajos.

Uno de estos consistió en desarrollar la habilidad en cuidado-
res familiares de niños con fibrosis quística. Los resultados mues-
tran que, aunque algunos padres tienen roles protagónicos en el 
cuidado de sus hijos, la mayoría de los cuidadores son mujeres, 
generalmente, madres de familia. Los hombres tienden a mostrar 
con mayor facilidad comportamientos de cansancio, y muchos de 
ellos buscan remplazo para los momentos difíciles. Las mujeres, 
particularmente las madres, suelen ser más persistentes en el cui-
dado y en la asistencia a reuniones de apoyo y orientación (Barre-
ra, 1994-2001)62.

Por otra parte, el estudio evidenció que los cuidadores tienen 
un sentimiento de frustración y desesperanza, así como dificultad 
para buscar apoyos efectivos entre ellos mismos. La conformación 
de grupos de reunión les ha permitido la posibilidad de hacer pre-
sión social para buscar mejor atención y obtener logros en algunos 
precios de medicamentos. Hay sentimientos de universalidad en 
su problemática, porque evidencian que no sólo ellos tienen difi-
cultades con sus hijos, y que alguien diferente a su propia familia 
se interesa en su dolor.

A pesar de este posible factor de soporte social, las crisis que 
deben afrontar y el estado de estrés emocional que manejan, los 
hacen muy vulnerables a tener dificultades dentro de la relación.

Los padres valoran la ayuda de la enfermera, ya que facilita las 
reuniones, sienten que se preocupa por ellos, que les orienta en 
cómo manejar las situaciones de enfermedad, cómo afrontarla y 
qué hacer para mejorar la autoestima.

No obstante, tanto ellos como sus enfermeras sostienen que 
existen dificultades en el trabajo con grupos de apoyo para padres 
de niños con fibrosis quística, debido al riesgo de infecciones cru-
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zadas entre los menores. Por ese motivo, no pueden reunirse con 
los grupos familiares completos. Así que el trabajo ha iniciado un 
desplazamiento al hogar como respuesta a la realidad de las per-
sonas en esta situación.

Otro aspecto referido por Barrera es que los cuidadores, en su 
afán por modificar el curso desalentador de la evolución de sus 
hijos, buscan, sin parar, alternativas diferentes a la medicina que, 
hasta ahora, no les ofrecen la solución deseada. Muchos de ellos 
toman conductas de sobreprotección por temor a perderlos. Las 
madres refieren angustia por la muerte del menor, se descuidan 
a sí mismas e, incluso, a otros miembros de la familia, pierden la 
relación de pareja y dejan de hacer vida social.

Por eso mismo, en la mayoría de los casos, los niños son depen-
dientes de los cuidados propios de su edad o condición de salud, 
y muestran esa dependencia como un rasgo sobresaliente de su 
personalidad. Esta situación resulta muy preocupante, porque les 
limita las posibilidades de socialización y desarrollo63.

Barrera (1998)64, en un estudio sobre estilos de vida de las fa-
milias, halló otro elemento importante para comprender la habi-
lidad de cuidado. Según ella, las cuidadoras, casi en la totalidad 
mujeres, son quienes toman las decisiones sobre la nutrición de 
todos los miembros de la familia. Manejan la información básica 
sobre los estilos de vida saludables, pero su comportamiento se 
asocia más con los patrones culturalmente aprendidos.

Se reflejó, además, que en los patrones nutricionales de los ni-
ños escolares hay diferencias importantes entre semana y los fines 
de semana, porque la presencia de la mamá en el hogar le imprime 
a la familia un comportamiento distinto. Entre semana estas deci-
siones tienen que ver más con la intervención de las profesoras. 
Por tal razón, la autora sugiere que para modificar estilos de vida 
se considere como cuidadores de los niños tanto a los padres como 
a los maestros, y que se trabaje en el reconocimiento de los patro-
nes culturalmente heredados, pues, de lo contrario, se presenta 
un conflicto que termina afectando la habilidad de cuidado en los 
cuidadores65.

En su investigación, tendiente a comprender la percepción 
de comportamientos de cuidado, Cuervo (1998)66 señala que esta 
puede variar entre el cuidador y el enfermo. El estudio comparó la 
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percepción de los comportamientos de cuidado entre los pacientes 
del Servicio de Urgencias del Hospital La Victoria, en Bogotá, con 
la de sus enfermeras y auxiliares. Encontró que los dos grupos te-
nían pocas prioridades comunes.

El grupo de pacientes dio respuestas muy homogéneas, expre-
sando que era prioritario que se les tratara como personas, que se 
les llamara por su nombre, que se les explicaran los procedimientos 
antes de hacerlos y sentir la seguridad de una persona idónea res-
pondiendo por su cuidado. Para el grupo de enfermeras y auxiliares 
de enfermería, las prioridades en los comportamientos de cuidado 
no fueron tan parecidas. Algunos de ellos señalaron que el trato 
humano era importante, pero otros valoraron más la habilidad, la 
técnica, la puntualidad, la formación y las insignias, entre otras.

Sánchez (1998)67 y Pinto y Sánchez (2001)68 en sus trabajos 
con personas en situación de enfermedad crónica real o potencial, 
sostienen que la habilidad del cuidador es definitiva para el sen-
timiento de bienestar de las personas cuidadas. En el primero de 
los estudios, los cuidadores refieren dificultades con la soledad, la 
falta de servicios accesibles de salud y los costos de los tratamien-
tos ordenados.

En el segundo, se evidencia que los patrones de comportamien-
to familiar en salud dependen mucho de los patrones culturales, 
que se han modificado con las influencias del entorno, donde cada 
día se presentan más amenazas frente a un estilo de vida saluda-
ble que impida o retarde la aparición de enfermedades crónicas o 
disminuya sus consecuencias en la funcionalidad.

Las autoras refieren que es necesario el fortalecimiento de las 
habilidades de los cuidadores familiares, y que resulta indispensa-
ble hacer propuestas que contemplen la interrelación con el medio 
ambiente, todo enfocado a favorecer conductas que minimicen fac-
tores de riesgo reconocidos en la aparición y las complicaciones de 
la enfermedad crónica.

En el estudio realizado por Pinto (2000) en el Instituto de Se-
guros Sociales, regional Cundinamarca, sobre un modelo de cuida-
do en el hogar para pacientes que viven enfermedad crónica, se 
encontró que los cuidadores, en su mayoría mujeres, requirieron 
una orientación para mejorar el cuidado que dan, porque no saben 
cómo hacerlo.
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Los pacientes refirieron que la vida de ellos y la de sus cuidado-
res se modifica, e incluso, han tenido que rehacerla. Muchas veces 
se abandonan, establecen rutinas diferentes y deben buscar apo-
yos que antes no requirieron. La autora expresa que los sostenes 
requeridos por las personas en situación de enfermedad crónica y 
sus cuidadores fueron de índole espiritual, social, psicológica y de 
ayuda física, para tratamientos especializados.

Muchos de los pacientes entrevistados por Pinto refirieron que 
el apoyo fundamental para su bienestar y el de sus cuidadores ha-
bía sido de naturaleza religiosa, a través de grupos de oración. 
También señalaron que sus cuidadores tenían gran alivio con las 
llamadas y el seguimiento de las instituciones de salud, que les 
significaban en muchos casos un aliento importante en las tareas 
que deben cumplir69.

Por otra parte, Camargo (2000)70, en su estudio sobre la expe-
riencia de vivir y cuidarse en situación crónica de enfermedad, y 
Macías y col. (1998)71 en la exploración del concepto de totalidad, 
basados en las historias de vida de pacientes sometidos a hemo-
diálisis, muestran que para las personas en situación de enfer-
medad crónica, la presencia, la actitud y los conocimientos de los 
cuidadores son definitivos como parte de su entorno y bienestar.

Galvis (2001)72 y Romero (2001)73 reportaron hallazgos simi-
lares en sus estudios realizados en Villavicencio, Colombia. Ana-
lizaron el soporte social en personas con enfermedad crónica, y 
encontraron que los familiares adquieren un papel protagónico en 
la vida y el cuidado de estos individuos.

Entre tanto, Pinzón (2001)74, en un estudio realizado en la mis-
ma ciudad, en el que relaciona el soporte social percibido con la ca-
pacidad de afrontamiento de las personas enfermas, no halló una 
relación estadísticamente significativa entre las variables, pero 
sus conclusiones apoyaron los hallazgos de las investigadoras an-
teriores.

Silva y Cardona (2001)75 tuvieron hallazgos similares cuando 
observaron la percepción de comportamientos de cuidado de pa-
cientes y enfermeras en la Unidad de Cuidados Intensivos del 
Hospital Santa Clara de Bogotá. Al igual que Cuervo, detectaron 
una mayor homogeneidad en las opiniones de los pacientes que 
en las de las enfermeras. A pesar de que su estudio empleó un 
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instrumento diferente, los enfermos señalaron el trato humano y la 
compañía idónea como prioridad en los comportamientos del cui-
dador.

Por su parte, Alvis y cols. (2001)76, en esta misma línea, bus-
caron describir la experiencia de recibir un cuidado humanizado 
en adultos hospitalizados de manera reciente. Las personas de-
scribieron que en el cuidado humanizado, su cuidadora, en este 
caso una enfermera, tiene comportamientos como saludar por el 
nombre, mirar a los ojos, ser cálida, amable, agradable, tomar en 
cuenta a la familia, ser proactiva y demostrar habilidad, lo que les 
da la seguridad de que están en buenas manos.

En un trabajo con cuidadores de niños en situación de enfer-
medad crónica de origen neurológico, Barrera y Pinto (2002)77 sos-
tienen que la habilidad de los padres para desarrollar las tareas de 
cuidado se puede incrementar con conocimiento de la situación, 
manejo del estrés y búsqueda de apoyos efectivos.

Moreno, Torres y Vargas (2002)78 midieron la habilidad de cui-
dado en los cuidadores de pacientes hospitalizados en la Clínica 
San Pedro Claver del ISS. Encontraron que, en términos generales, 
estos tienen un nivel de habilidad alto, con un mayor puntaje de la 
categoría valor, y menor en la de conocimiento. Los autores seña-
lan que, a pesar de que este hallazgo se contrapone a otros anterio-
res, es un aporte importante para el trabajo de enfermería, ya que 
en este la educación en salud cumple un papel definitivo.

En un estudio internacional realizado para mirar la habilidad 
de cuidado de cuidadores familiares de Argentina, Colombia y 
Guatemala, realizado con una población de 270 cuidadores, Ba-
rrera, Blanco, Figueroa, Pinto y Sánchez (2006)79 identifican una 
situación de comportamiento similar en los tres grupos. Aproxima-
damente, una cuarta parte de los cuidadores cuenta con un nivel 
de habilidad alto. El resto no tiene un nivel óptimo, lo que contri-
buye a riesgos y deficiencias en el cuidado.

A pesar de estos avances y de otros actualmente desarrollados, 
es todavía largo el camino para señalar derroteros definitivos en el 
trabajo de fortalecimiento en las habilidades de cuidado de los cui-
dadores familiares. Este planteamiento y los resultados obtenidos 
motivaron al grupo para elaborar y validar el programa “Cuidando 
a los cuidadores”®.
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Calidad de vida de los cuidadores

Natividad Pinto Afanador

La tarea de un cuidador demanda tiempo, dedicación, volun-
tad, amor y paciencia. Del manejo que se les dé a esos aspectos 
depende el bienestar de la persona y, por ende, su calidad de vida, 
ya que no sólo es el enfermo quien resulta vulnerable frente a la 
situación de cronicidad.

La calidad de vida fue definida desde la época de Aristóteles80, 
quien la entiende como la búsqueda de lo bueno, la felicidad o 
vivir bien. En 1946, la Organización Mundial de la Salud describe 
la salud como “un estado de completo bienestar físico, mental y 
social” y define la calidad de vida como un bienestar determinante 
en la actualidad. Así mismo, exige, desde la investigación y las 
políticas, la evaluación de la “calidad de vida” del paciente y su 
familia, cuando es mayor la influencia de los avances tecnológicos, 
el aumento de la asistencia en salud de las personas enfermas y 
las tasas de supervivencia81, 82.

En la sociedad occidental, después de la segunda guerra mun-
dial, la calidad de vida se volvió una prioridad. Durante los años 
sesenta y setenta del siglo pasado, en diferentes países, especial-
mente en Estados Unidos, se realizaron encuestas para describirla. 
Para Padilla, Grant y Ferrell (1992)83, la calidad de vida (QOL, por 
su sigla en inglés) es una construcción multidimensional, caracte-
rizada por el bienestar en aspectos de la vida importantes para el 
individuo. Abarca la interacción de la salud y el funcionamiento 
psicológico, espiritual, socioeconómico y familiar.

Otros estudios la dimensionan como la diferencia entre la ex-
periencia vivida y la que los pacientes esperan, o el estado ideal 
en el que ellos desearían vivir. Un estudio realizado por Calman 
(1984), incorpora en su cuestionario de evaluación de la calidad de 
vida de las personas con enfermedades musculares, preguntas en 
las que pide a los pacientes evaluar su estado actual en relación 
con su estado ideal y el peor que se puedan imaginar en la vida84. 
A través de esto se ve la diferencia entre lo que desearon que fuera 
su vida y lo que es en ese momento.
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Para el cuidador, la calidad de vida se puede ver afectada de-
bido a los problemas que se producen como consecuencia de las 
largas e intensas jornadas de cuidado. Losada et ál., citados por 
Roca, establecen que los cuidadores de personas con deterioro 
cognitivo y funcional dedican a las responsabilidades de cuidado 
un tiempo promedio de 11 horas diarias. En el caso de los cuidado-
res de familiares con Alzheimer, ellos dedican entre 60 y 75 horas 
semanales85.

Tomando la calidad de vida como un concepto multidimensio-
nal86, 87, el número de dimensiones puede variar, pero en la mayo-
ría de los casos suelen incluirse las ya descritas: físicas, sociales, 
psicológicas y funcionales de los componentes de la salud88, 89, 90, 
además de las múltiples facetas de la vida de una persona, como 
el acceso a la información, conocimiento y oportunidades de desa-
rrollo.

Desde esta óptica, también implica un juicio personal, capaci-
dades mentales intactas que, a su vez, son necesarias para evaluar 
en una persona el nivel de satisfacción de su vida91, 92. Esto no 
implica una calidad de vida exclusivamente positiva, porque esta 
se basa en lo que cada persona considera satisfecho o insatisfecho. 
Se puede entonces afirmar que es un concepto dinámico.

Por tanto, las largas jornadas de trabajo, las situaciones de es-
trés, los altos grados de dependencia funcional, el deterioro pro-
gresivo de la persona a quien se cuida, la falta de apoyo familiar 
o formal, la ausencia de recursos necesarios para el cuidado, la 
pérdida de roles familiares y sociales, así como la carencia de cono-
cimientos y de experiencia para afrontar situaciones del cuidado, 
llevan al cuidador familiar a vivir una sobrecarga y manifestacio-
nes de cansancio que impactan93, 94 de forma negativa su calidad 
de vida.

La evaluación de la calidad de vida, a lo largo del tiempo, se ve 
influida por cambios en el desarrollo de los roles de las personas. 
Ferrans y colaboradores establecen como “la sensación de bienes-
tar que se deriva de la satisfacción o insatisfacción con las esferas 
de la vida, [que] son importantes para él o ella”95.

Dado que no todas las personas comparten el mismo sistema 
de valores, se trata de una evaluación de lo que se considera impor-
tante o significativo para cada persona, bien sea positivo o negati-
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vo. Llevando este concepto a la vida de un cuidador, se evidencian 
efectos de ambos matices, que contribuyen a la comprensión entre 
el cuidado que ejerce y el impacto generado96.

Las definiciones de calidad de vida incluyen indicadores subje-
tivos y objetivos de los fenómenos físicos y fisiológicos. Objetivos 
como ingreso, mantenimiento del hogar y función física son, en co-
mún, utilizados como medidas que no logran mostrar cómo perci-
ben y experimentan la existencia los individuos. Las evaluaciones 
subjetivas definen más precisamente la experiencia de vida.

Al estudiar la subjetividad, es preciso tener presente que en 
las personas la forma de sentir o pensar sobre algo es diferente y 
está influida directamente por los factores del contexto. Algunos 
de ellos son la cultura, su entorno ecológico-ambiental y los ries-
gos a que se encuentra sometida su salud física y psíquica.

Además de sus nexos con los demás, en la esfera social y co-
munitaria trasciende su individualidad. Por tal razón, “calidad de 
vida es un concepto relativo, que depende de cada grupo social y 
de lo que este defina como su situación ideal de bienestar, por su 
acceso a un conjunto de bienes y servicios, así como el ejercicio de 
sus derechos y respeto de sus valores”.

Cada grupo social identifica sus tendencias en materia de 
bienestar. Por esto, se hace necesario diferenciar los diversos mo-
dos de vida, aspiraciones e ideales, éticas e idiosincrasias de los 
conjuntos sociales, para dimensionar mejor las respectivas varia-
ciones entre unos y otros sectores de la comunidad.

Por ejemplo, en el caso de las sociedades que han resuelto sus 
necesidades básicas en términos de bienes y servicios, sus obje-
tivos de bienestar se orientan más hacia la realización personal, 
familiar y profesional del grupo social. Es decir, dada la existen-
cia de sociedades más desarrolladas que otras, los estándares de 
bienestar son diferentes, así como las definiciones de calidad de 
vida. Como plantea Blanco (2007)97, los valores, apetencias e idea-
rios varían notoriamente en el tiempo y en las esferas y estratos 
que conforman las estructuras sociales.

La calidad de vida estaría construida histórica y culturalmente 
con valores sujetos a las variables de tiempo, espacio e imagina-
rios, con los grados y alcances particulares de desarrollo en cada 
época y sociedad. Por eso, sería utópico aspirar a la unificación de 
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un criterio alrededor de esta. Se reconoce que es un concepto con-
trovertido, con diversas definiciones.

Se requiere, a su vez, pensar cómo puede ser vista la calidad 
de vida en la experiencia de la enfermedad crónica, y más cuando 
esta enfermedad lleva a la persona a vivir una discapacidad. La 
importancia que tiene para un sujeto la integración social es un 
aspecto importante, a pesar de la diversidad que distingue a un 
individuo de otro. Este mismo criterio puede ser aplicado al cuida-
dor familiar.

La calidad de vida y el cuidador

Es definitivo reconocer cómo se ve afectada la calidad de vida 
del cuidador, quien debe aprender a vivir con una persona afec-
tada por una enfermedad crónica. Él se encuentra condicionado 
por distintas situaciones que generan sobrecarga, privaciones y 
dedicaciones. No hay domingos ni festivos, no hay descanso, sobre 
todo en enfermedades cerebro-vasculares, cáncer, sida, artritis, es-
clerosis múltiple u otras. El cuidado en esos casos constituye una 
tarea muy absorbente.

No es fácil enfrentarse al hecho de que alguna persona cercana 
dependa de uno para continuar adaptándose a su vida cotidiana. 
En la inmensa mayoría de los casos, un cuidador asume ese rol de 
un día para otro. Esto es así porque la mayor parte de las causas 
de dependencia en personas con enfermedad crónica implican de-
terioro lento y progresivo, asociado a un aumento de su necesidad 
de ayuda en las actividades de la vida diaria.

Frecuentemente, en el inicio, la persona que cuida aún no es 
plenamente consciente de que es el miembro de la familia sobre 
el que va a recaer la mayor parte del esfuerzo y de la responsabi-
lidad. Tampoco, de que se encuentra en una situación que puede 
mantenerse durante muchos años y que, posiblemente, implica un 
progresivo aumento de dedicación en tiempo y energía.

Asumir el papel de cuidador, un proceso más o menos largo 
en función de múltiples factores, es de suma importancia, ya que 
influye sustancialmente en la forma en que se prestan los cuidados 
y en la manera de sentirse. La vida cambia y es necesario hacer 
reorientaciones que permitan al cuidador hacer lo que le gusta y 
cuanto quiera.
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Cómo está la calidad de vida

El grupo de investigación de Cuidado al paciente crónico y su 
familia, de la Universidad Nacional de Colombia, inició una revi-
sión sobre la calidad de vida de cuidadores familiares y de perso-
nas con enfermedad crónica. Lo hizo con el instrumento elaborado 
por Betty Ferrell (1997): “Medición de la calidad de vida de un 
miembro familiar que brinda cuidados a un paciente” (QOL por su 
sigla en inglés). Este determina cuatro componentes o dimensio-
nes: psicológico, físico, social e interpersonal y espiritual.

Bienestar físico

Hace referencia al control o alivio de los síntomas y al man-
tenimiento de la función y la independencia (incluye la habilidad 
funcional, la salud física en general y los síntomas).

Bienestar psicológico

Es la búsqueda de control en el enfrentamiento de una enfer-
medad que amenaza la vida, y se caracteriza por un problema emo-
cional, una alteración de las prioridades y miedo a lo desconocido, 
al igual que cambios positivos en la vida (incorpora la sensación de 
control, la depresión, el temor y la felicidad).

Bienestar social

Brinda una forma de ver, no sólo la enfermedad o sus síntomas, 
sino también a la persona en su contexto. Reconoce al sujeto con 
la enfermedad, sus relaciones y sus roles. Se enfoca en el estrés 
familiar negativo (en algunos casos el estrés puede ser positivo), el 
aislamiento social, las finanzas y la función sexual.

Bienestar espiritual

Es la habilidad para mantener la esperanza y obtener signifi-
cado de la experiencia de la enfermedad, caracterizada por la in-
certidumbre. Contempla los temas de significado y propósito de la 
vida, la esperanza, la falta de certeza y la trascendencia (Ferrell y 
cols. 2002)98.

El instrumento de calidad de vida de Ferrell y cols. valora, me-
diante 37 ítems, esta condición, desde una perspectiva subjetiva. 
De estos, 16 son positivos y 21 negativos (o inversos).
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El instrumento tiene un grado de validez y confiabilidad de 
0,89, y la consistencia presentó un alfa de 0,69 en las cuatro dimen-
siones. La evaluación de cada ítem se efectuó mediante una escala 
de Likert de 1 a 4, por una adaptación propuesta por este grupo a 
la autora. En esta escala, (1) es la ausencia de problema, (2) algo 
de problema, (3) problema, (4) muchísimo problema, dependiendo 
de la variable evaluada. El instrumento está validado y se ha usado 
en varias investigaciones.

Debido a que la familia desempeña un papel significativo en la 
orientación de los cuidados del paciente crónico, es necesario que 
las enfermeras en las instituciones de salud, aun cuando el enfer-
mo no haya salido, propicien, en lo posible, un cuidado compartido 
con la familia, para que se vaya planeando el futuro. Este proceso 
no se debe iniciar cuando la persona enferma se va a su casa, pues 
tendrá que enfrentar tareas desconocidas en medio de una situa-
ción de alta vulnerabilidad.

Buscando analizar aspectos específicos sobre la calidad de 
vida, en su estudio sobre los cuidadores, Díaz (1996)99 reportó el 
incremento en la prevalencia de hipertensión arterial, depresión y 
problemas cardiacos, comparado con controles. Un aspecto impor-
tante en la relación de pacientes crónicos y sus cuidadores es el de 
la violencia y el maltrato. En el caso de los pacientes con cuadros 
demenciales, esta violencia se manifiesta con agresividad física del 
paciente hacia el cuidador, resultado del trastorno orgánico. Tam-
bién hay maltrato y negligencia del cuidador hacia el paciente.

Un estudio de 180 enfermos, no institucionalizados, y 180 cui-
dadores mostró prevalencia de 17% de abuso y violencia del cui-
dador hacia el paciente y 4% de violencia del paciente hacia el 
cuidador.

En el Valle del Cauca, una investigación midió la prevalen-
cia del síndrome del cuidador y las características psicosociales 
de los cuidadores de adultos mayores discapacitados. Los resul-
tados mostraron una alta proporción de disfunción familiar tanto 
en cuidadores (81,3%) como en no cuidadores (62,7%), al aplicar 
el APGAR familiar. Esto podría explicarse por la presencia de un 
enfermo crónico en el hogar100.

Al comenzar la enfermedad en el paciente, la familia trata de 
adaptarse y organizarse para compensar sus necesidades. Sin em-
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bargo, con el paso del tiempo, es un solo miembro del grupo fami-
liar el que apoya a la persona enferma, toma la responsabilidad del 
cuidado directo y le dedica la mayor parte de su tiempo.

En resumen, la labor del cuidador familiar es una experiencia 
de compromiso, de tiempo y de paciencia, que demanda habilida-
des, cualidades y actitudes fundamentales en la realización de las 
tareas de la vida diaria del familiar. Sin embargo, los cuidadores 
familiares se pueden ver expuestos a alteraciones en su propio 
bienestar, debido a los cambios que ellos mismos han debido efec-
tuar en su estilo de vida.

De esta forma, comienzan a aparecer restricciones sociales que 
antes no tenían, limitaciones en el uso del tiempo libre y de su inti-
midad, inconvenientes y discusiones dentro de su propia familia, e 
incluso alteraciones en el estado de salud. Todo esto, acompañado 
de sentimientos de soledad, incomprensión, agobio y depresión.

Estas manifestaciones podrían asociarse al síndrome del cui-
dador: una situación estresante con peligro de desbordar y agotar 
los recursos, de repercutir en su salud física, su estado de ánimo y 
en la modificación de los umbrales de percepción del sufrimiento y 
del dolor del enfermo101, 102.

Está documentado que entre las principales alteraciones de los 
cuidadores se pueden establecer síntomas y problemas como gas-
tritis, anemia, fatiga, insomnio, cefalea, dolores de espalda, desnu-
trición, depresión, ansiedad, angustia y estrés103.

Todo esto demuestra que la experiencia de ser cuidador fa-
miliar de una persona con enfermedad crónica afecta de manera 
considerable la calidad de vida, y que, por lo general, esta tiende 
a deteriorarse en los aspectos físicos, psicológicos y sociales. No 
parece suceder lo mismo con la dimensión espiritual.

Estudios sobre calidad de vida en cuidadores familiares

A continuación se presenta un resumen de las investigaciones 
realizadas sobre este tema, en los últimos años, tal como lo mues-
tran Peralta y Ortiz (2006)104.
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TÍTULO 
DEL TRABAJO

CALIDAD DE VIDA DE LOS CUIDADORES FAMILIARES 
QUE CUIDAN NIÑOS EN SITUACIÓN DE ENFERMEDAD 

CRÓNICA EN EL HOSPITAL NACIONAL DE NIÑOS 
BENJAMÍN BLOOM, DEPARTAMENTO DE SAN SALVADOR, 

CENTROAMÉRICA,  I I  SEMESTRE DE 2003

Autor(es) Sonia Merino de Herrera

Asesor Lucy Barrera Ortiz

Año 2004

Metodología Estudio cuantitativo de tipo descriptivo

Objetivos

Comparar la calidad de vida de los cuidadores familiares que 
cuidan niños hospitalizados en situación de enfermedad 
crónica, con la calidad de vida de los cuidadores familiares que 
cuidan niños en situación de enfermedad crónica que asisten a 
la consulta externa, en el Hospital Nacional de Niños Benjamín 
Bloom.

Conclusiones

Al comparar la calidad de vida de los dos grupos de 
cuidadores familiares de niños en situación de enfermedad 
crónica, se determinó que los dos grupos presentaron 
comportamientos que afectan en todas las categorías de 
su calidad de vida, siendo significativos el bienestar físico y 
psicológico, medianamente afectado el social y con menor 
alteración el espiritual.
En comparación se determinó que el grupo A está más 
afectado en la calidad de vida que el grupo B, en especial 
en el bienestar físico y psicológico. Esta alteración responde 
a la situación de carga y estrés que genera tener un familiar 
hospitalizado.
La mujer adulta cuidadora familiar (grupo A y B) continúa 
ocupando un rol prioritario en las tareas que se asocian al 
cuidado, a pesar de que esta función se ha incrementado en 
el quehacer del hombre. La situación ha sido preocupante, 
porque a medida que ha crecido la demanda de cuidado, 
ella ha tenido una menor posibilidad de cuidarse por sí 
misma y para otras personas, experimentando mayores 
niveles de agotamiento y, por ende, la salud física general 
se ha visto afectada.
El hecho de que los cuidadores familiares de ambos grupos 
se encuentren en la etapa de la adultez significa tener que 
desempeñar varios roles, debido a que están en su máximo 
de productividad y desarrollo del proyecto de vida. Esta 
condición ha determinado un factor vulnerable para vivir 
los efectos devastadores del estrés, experimentar más carga 
subjetiva que objetiva, y por consiguiente, ubicarse en un 
rango intermedio, de manifestar afecciones psicológicas 
al no tener completo control de las cosas que suceden en 
la vida, y estar alterada la satisfacción que le genera la 
misma.

•

•

•

•
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TÍTULO 
DEL TRABAJO

COMPARACIÓN ENTRE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS 
CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS CON DIABETES 

QUE ASISTEN AL SERVICIO DE HOSPITALIZACIÓN,  CON LA 
CALIDAD DE VIDA DE LOS CUIDADORES FAMILIARES DE 
PERSONAS CON DIABETES QUE ASISTEN AL PROGRAMA 

AMBULATORIO DEL HOSPITAL DR.  TORIBIO BENCOSME,  DE 
MOCA,  PROVINCIA ESPAILLAT.

Autor(es) Isabel Maritza Núñez Fernández

Asesor Natividad Pinto Afanador

Año 2004

Metodología Estudio cuantitativo, descriptivo de tipo comparativo

Objetivos

Comparar la calidad de vida de los cuidadores familiares de 
personas con diabetes que asisten al servicio de hospitalización, 
con la calidad de vida de los cuidadores familiares de personas 
con diabetes que asisten al programa ambulatorio del Hospital 
Dr. Toribio Bencosme, de Moca; Provincia Espaillat, durante el 
primer semestre de 2003.

Conclusiones

En cuanto al grado de dependencia (PULSES), encontramos 
que el grupo B tiene mayor grado de dependencia que el 
grupo A, pues el grupo B lo forman cuidadores de personas 
que padecen diabetes y están hospitalizados teniendo 
mayores complicaciones como amputaciones, pérdidas de 
la visión. Este grupo posee mayor carga emocional y estrés; 
por ende, mayor riesgo de enfermar.
Para enfermería los hallazgos relacionados con el bienestar 
físico presentan una motivación para afrontar el cuidado al 
cuidador desde sus síntomas y necesidades, con el ánimo de 
mantener cuidadores que crezcan en el cuidado.
La calidad de vida en cuanto al bienestar psicológico en 
los dos grupos no tuvo diferencia; sin embargo, fue la más 
afectada. Los cuidadores expresaron sus miedos, depresión, 
ansiedad, decaimiento, angustia, desesperación, falta de 
fuerza por tener que lidiar con la carga que le genera el 
cuidado.
Se identifica que el bienestar social está alterado, llevando 
a concluir la necesidad y requerimientos de soporte social 
para los cuidadores, especialmente del grupo A. 
La calidad de vida en cuanto al bienestar espiritual 
confrontó a los dos grupos hallando que el grupo B 
siente más incertidumbre, tiene menos esperanza de que 
su familiar se recupere, ha perdido su misión o propósito 
de lo que le ha tocado vivir a pesar de que ambos grupos 
reconocen su relación con Dios.
El rol de enfermería para mejorar la calidad de vida de 
los cuidadores juega un papel preponderante, ya que sus 
intervenciones, asesoramiento y acompañamiento durante 
todo el proceso, representa una luz en aliviar una carga en 
el cuidador.

•

•

•

•

•

•
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TÍTULO 
DEL TRABAJO

COMPARACIÓN DE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS 
CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS QUE VIVEN CON 
EL VIH/SIDA Y RECIBEN TERAPIA ANTIRRETROVIRAL,  CON 
LA CALIDAD DE VIDA DE LOS CUIDADORES FAMILIARES 

DE PERSONAS QUE VIVEN CON EL VIH/SIDA Y NO RECIBEN 
TERAPIA ANTIRRETROVIRAL,  DEL INSTITUTO NACIONAL DEL 

TÓRAX Y HOSPITAL MARIO CATARINO RIVAS,  HONDURAS, 
JUNIO-NOVIEMBRE DE 2003

Autor(es) Berta Elizabeth Álvarez

Asesor Natividad Pinto Afanador

Año 2004

Metodología
Estudio de tipo descriptivo comparativo con abordaje cuanti-
tativo

Objetivos

Comparar la calidad de vida de cuidadores familiares de personas 
que viven con VIH/sida y reciben terapia antirretroviral, con la 
calidad de vida de los cuidadores familiares de personas que 
viven con el VIH/sida y no reciben terapia antirretroviral, en el 
Instituto Nacional del Tórax y Hospital Mario Catarino Rivas, 
Honduras, junio-noviembre de 2003

Tipo de estudio Explorativo, descriptivo, comparativo con abordaje cuantitativo

Conclusiones

Los grupos A y B presentan manifestaciones de deterioro 
de la calidad de vida en la dimensión de bienestar físico, ya 
que las alteraciones se han presentado a diferentes escalas, 
siendo los problemas más severos el dolor, la fatiga y los 
cambios en el apetito.
Para enfermería, el aporte de estos hallazgos relacionados 
con el bienestar físico debe representar una preocupación y 
la ocupación para el futuro, pues el manejo de síntomas es 
un componente crítico para la práctica de la enfermería en 
las diferentes temáticas. Por esto es necesario el abordaje 
del cuidador y manejo de los síntomas para lograr el 
bienestar físico, que es el control y alivio de los síntomas y 
el mantenimiento de la función y la independencia.
La mayoría de los cuidadores tiene un deterioro marcado de 
la calidad de vida relacionado con el bienestar psicológico, 
pues reporta alteración o manifestaciones por debajo 
del valor medio de la escala. Podría argumentarse que 
este deterioro es consecuencia del rol que realizan como 
cuidadores, y las implicaciones que tiene ser un cuidador, 
entre ellas el estar expuestos a estrés, depresión, aislamiento 
y carga emocional, entre otras.
Para enfermería, conocer la calidad de vida en el bienestar 
social brinda la oportunidad de conocer el contexto en el 
que los cuidadores se encuentran y cómo les afecta en sus 
diferentes roles sociales, aspecto importante para la calidad 
de vida, en vista de que son seres que se desarrollan en un 
medio llamado sociedad.

•

•

•

•
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TÍTULO
DEL TRABAJO

CALIDAD DE VIDA DE LOS CUIDADORES FAMILIARES DE 
PERSONAS QUE VIVEN EN SITUACIÓN DE ENFERMEDAD 

CRÓNICA DISCAPACITANTE

Autor(es) Orfa Nineth Morales Padilla

Asesor Lucy Barrera Ortiz.

Año 2004

Metodología
Estudio descriptivo, comparativo y de corte transversal con un 
abordaje cuantitativo

Objetivos

Comparar la calidad de vida de los cuidadores familiares 
de personas que viven en situación de enfermedad crónica 
discapacitante y son atendidos en la consulta externa del 
Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitación Doctor Jorge 
Van Ahn, con la calidad de vida que tienen los cuidadores 
familiares de personas que viven en situación de enfermedad 
crónica discapacitante que acuden al Hospital de Rehabilitación 
del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social, durante el mes 
de marzo de 2003.

Conclusiones

Debido al incremento de las enfermedades crónicas 
discapacitantes, bajas coberturas en el primer nivel de 
atención y desprotección del cuidador familiar a nivel 
institucional y desde enfermería, la situación se torna 
compleja para la persona que vive la experiencia y el 
familiar que asume el rol de cuidar, lo que podría producir 
en este ultimo, alteración en su calidad de vida.

•
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Estudio sobre la espiritualidad en personas con enfermedad 

crónica y en sus cuidadores familiares

Beatriz Sánchez Herrera

Soledad, incertidumbre y temor por tener que tomar decisiones 
sin comprender lo que implican y sin recibir apoyo de las institu-
ciones o profesionales de la salud, son los sentimientos expresados 
por muchas familias involucradas con el cuidado de un enfermo 
crónico o la pérdida de este. Así lo demostró un estudio realizado 
por el Grupo de Cuidado al paciente crónico y su familia, de la Uni-
versidad Nacional de Colombia105.

Casos como este reflejan el valor de la espiritualidad cuando se 
vive una enfermedad crónica. En el transcurso de estas vivencias, 
las personas cambian la relación con ellas mismas, se comunican 
con Dios, los santos o lo que está en un plano superior, y tienen 
una relación diferente con otras personas y el mundo en general. 
La experiencia encierra múltiples significados e invita a cuestionar 
o a ratificar los propios valores.

El Grupo de Cuidado al paciente crónico y su familia de la Fa-
cultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia, en 
su labor académica, vio la pertinencia de organizar el trabajo de 
cuidado en la cronicidad, alrededor de la experiencia de la salud 
humana. Por ende, se le preguntó a cada uno de los pacientes y 
usuarios vinculados con la investigación cuáles eran sus proble-
mas de cuidado. Ellos se quejaron de no poder modificar el estilo 
de vida, de dolor, limitación, soledad, miedo, angustia, en fin, de 
todos aquellos aspectos propios de la situación, que distan mucho 
de incluirse en un diagnóstico médico.

Una vez realizada esta encuesta, se dividió la problemática en 
cinco grandes grupos, para estudiarla y responder a las inquie-
tudes de los usuarios. El primero, enfocado a reconceptualizar la 
práctica y enmarcarla dentro del modelo conceptual de Margaret 
Newman106, que comprende la salud como conciencia expandida 
y busca crearla en medio de las situaciones de enfermedad. El se-
gundo, para buscar motivarlos en la modificación del estilo de vida. 
El tercero, orientado a encontrar alivio en situaciones de dolor, li-
mitación y mutilación. El cuarto, para comprender los problemas 
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de socialización por estigmatización, institucionalización, restric-
ción al hogar o a responsabilidades propias del cuidado. El último, 
orientado a apoyar en procesos de pérdida y duelo.

En el cuarto grupo apareció la situación de los cuidadores. Al-
gunos de ellos, con grandes restricciones por la dependencia de 
sus familiares, modificación de la vida o preocupación por el pre-
sente y el futuro.

Al estudiar la experiencia de los cuidadores familiares de per-
sonas con enfermedad crónica, en una investigación realizada por 
el mismo Grupo, se encontraron como condiciones sobresalientes 
el autoabandono, la realización de tareas de cuidado, las diferen-
tes respuestas de afrontamiento, los sentimientos encontrados, la 
necesidad de hacer juicios y tomar decisiones, el reconocimiento 
de la situación como una vivencia diferente, el vínculo dentro de la 
relación con la persona cuidada, el respaldo percibido de algunos 
individuos y grupos, la modificación de la vida, la percepción de 
cercanía con la muerte y la trascendencia107.

En una investigación paralela se estudió a las personas en si-
tuación de enfermedad, cuyas características fueron similares108. 
La trascendencia ocupó un plano especial para todas las personas 
implicadas en la experiencia de cuidado en situaciones de enfer-
medad crónica. Esta evidencia ratificó la observación de los cuida-
dores, por más de veinte años de trabajo, en quienes se refleja un 
sentido diferente de la vida, manifestado, en muchas ocasiones, 
en el silencio, la contemplación, la búsqueda de significado, los 
rituales familiares, el trabajo intencional y las prácticas religiosas, 
entre otros.

Según Luz Helena Pinzón*, una cuidadora que ha destinado 
doce años de la vida al cuidado de su hija, que sufre esquizofrenia 
paranoica, “Dios y la Virgen son los únicos que me han dado la 
fuerza para no desfallecer”. Cuenta que durante todo este tiempo 
se acogió a la oración y aprendió, incluso, a no ver dificultad en que 
su familiar dependa de ella.

Esta es una de las formas en que algunos cuidadores logran 
encontrar su dimensión espiritual y replantear muchas de sus acti-
tudes ante la vida. Varios, apelan a otras vías.

*. El nombre de la persona ha sido cambiado para proteger su identidad.
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La trascendencia es otra de las maneras en que se presenta 
la espiritualidad, y lleva a quienes están implicados a reflexionar 
sobre ellos mismos. Les permite crecer, mientras desarrollan las 
actividades del diario vivir. Esta se refleja en momentos de gran 
conciencia, tristeza y satisfacción intensas, de profunda introspec-
ción y ruptura. En ella los eventos ordinarios muchas veces llegan 
a experimentarse de una manera extraordinaria.

Igualmente, la espiritualidad se refleja en una madurez, corres-
pondiente al desarrollo, en el que hay expansión de los propios 
límites y orientación hacia perspectivas y propósitos de vida más 
amplios. Este fenómeno es significativo para el bienestar de aque-
llos que afrontan las situaciones de enfermedad crónica como da-
dores o receptores del cuidado.

Espiritualidad desde la investigación

Es necesario preguntarse por qué, si el componente espiritual 
reviste tal magnitud, no se aborda como algo prioritario en cuanto 
al cuidado en situaciones de cronicidad. Este trabajo surge como 
un primer paso para responder a esa inquietud, y ofrece una mira-
da organizada de forma sistemática.

Para esto, aborda temas relativos al bienestar espiritual del bi-
nomio cuidador familiar-receptor, que es reconocido como el más 
fuerte en las situaciones de personas con enfermedad crónica. La 
revisión busca describir y analizar estudios relativos a la forma 
como se presenta y se favorece el bienestar espiritual de un gru-
po de cuidadores, así como en las personas a quienes ellos están 
cuidando.

Bienestar espiritual

Es un sentido de armonía interna, que incluye la relación con 
el propio ser, con los otros, con el orden natural (componente exis-
tencial), con Dios, un poder o una fuerza superior (componente 
religioso). Se manifiesta mediante expresiones creativas, rituales 
familiares, trabajo significativo y prácticas religiosas. Puede ser 
medido a través de la comunicación directa con cada persona. Se 
acogen en este los planteamientos de Ellison109.
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Cuidadores familiares de una persona con enfermedad crónica

Aunque varios autores han buscado definir el concepto de cui-
dador familiar110, en este trabajo se retomó la definición del Gru-
po de Cuidado al paciente crónico y su familia, de la Universidad 
Nacional de Colombia. Esta entiende al cuidador familiar como 
una persona con vínculo de parentesco o cercanía, que asume la 
responsabilidad del cuidado de un ser querido con enfermedad 
crónica y lo apoya en los aspectos físicos, psicológicos, sociales 
y espirituales de la vida diaria. Participa con él en la toma de de-
cisiones sobre su cuidado, supervisa o apoya la realización de las 
actividades cotidianas, influye en el proceso de afrontamiento y 
busca compensar la disfunción de la persona con enfermedad.

Personas con enfermedad crónica discapacitante

Se acoge la conceptualización de salud propuesta por Newman, 
según la cual la persona con enfermedad crónica discapacitante 
es alguien cuyo patrón se mueve en expresiones de enfermedad 
con permanencia en el tiempo. Está asociada a una alteración pa-
tológica irreversible, que genera incapacidad residual y requiere 
cuidados especiales o rehabilitación y periodos de observación. 
Asociado a esta situación, se reconoce un estado frecuente de in-
disposición, con un impacto en la vida de la persona y de quienes 
interactúan con ella111, 112.

La vivencia de situaciones de enfermedad crónica se asocia con 
la espiritualidad de manera particular, pues tiene importancia tera-
péutica en personas que experimentan crisis vitales. Sin embargo, 
el tema del bienestar espiritual de quienes viven la experiencia del 
cuidado en medio de una situación de cronicidad discapacitante es 
aún desconocido o ignorado.

Este trabajo aborda un área necesaria para iniciar la búsqueda 
de alternativas tendientes a procurar una mejor calidad de vida 
de los cuidadores y enfermos que viven estas situaciones. No se 
conocen otros estudios que hayan abordado esta temática en Co-
lombia, a pesar de su interés relevante. Por eso, se espera iniciar la 
construcción de una respuesta que permita trabajar en el sentido 
de armonía interna de estas personas.
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Estado del arte

Varias investigaciones permiten entender la vivencia de los 

cuidadores familiares y de los receptores del cuidado en situacio-

nes de enfermedad crónica discapacitante. A continuación, una re-

copilación de los estudios más sobresalientes de los últimos años 

en este campo, incluidos los que reflejan la carga del cuidado, sus 

beneficios, la espiritualidad en la experiencia de parte del dador y 

del receptor del cuidado, el impacto de la relación de cuidado entre 

ellos, y las formas de soporte social y acciones de apoyo profesio-

nal que pueden llegar a modificar la vivencia.

Es preciso recordar que siempre la familia ha sido un agente 

cuidador natural de las personas en situación de enfermedad cró-

nica discapacitante o con limitación, aunque se ha visto afectada 

por su tendencia a ser cada día más limitada a los miembros prin-

cipales: madre, padre e hijos. La restricción de espacio de vivienda 

y el cambio de rol femenino también lo han sufrido, por asumir el 

rol de cuidadores como una de sus principales responsabilidades. 

Tan evidente es esta afirmación que ha llegado a considerarse por 

muchos teóricos como parte natural de las crisis familiares113.

Cada vez es mayor el número de casos de familias que se ha-

cen cargo de sus enfermos crónicos, debido a que el cuidado hospi-

talario resulta muy costoso. Los familiares suministran el cuidado 

especializado a largo plazo, y en medio de sus temores y descono-

cimiento de los procedimientos especiales procuran mantener la 

calidad de vida de sus seres queridos114.

El impacto de la enfermedad crónica en la salud y el bienes-

tar de los miembros de las familias está documentado de manera 

amplia115, así como su relación con una alteración en la calidad de 

vida116, 117. De igual forma, se ha registrado el impacto de estas 

situaciones en la comunidad118 y lo positivo de trabajar con las 

familias que viven estas experiencias de cuidado119.

Diversos autores señalan factores que modifican, de manera 

importante, la experiencia de los cuidadores familiares120. La per-

sonalidad, el conocimiento de la enfermedad, los recursos disponi-

bles, la percepción personal sobre la situación, las estrategias de 

afrontamiento, el grado de predicción que se tenga con respecto a 

la situación de salud y el significado que cada uno otorga a lo que 
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sucede, son determinantes en la forma de vivir dicha experien-
cia121, 122, 123, 124, 125, 126.

Hay varias formas de ser cuidador127. Frente a esta responsa-
bilidad existe el cuidador principal, el de apoyo, el que está dispo-
nible y comprometido, el que se siente eximido o se exime de las 
actividades y responsabilidades de cuidado, y el pretencioso que, 
sin tomar parte, siempre tiene una opinión de cómo se pueden ha-
cer mejor las cosas. Este último resulta por lo general devastador 
para el cuidador principal, debido a la falta de reconocimiento que 
su actitud genera128.

Como lo expresa Martha Lucía Alba, cuidadora de su mamá, 
enferma de Parkinson, lo más difícil de su experiencia fue enten-
der a los hermanos, ya que aunque siempre ha sido la encargada 
principal del cuidado, ellos de alguna forma querían intervenir, e 
incluso culparla cuando la situación se complicaba.

Cualquiera que sea su rol, el cuidador de quien se habla en el 
presente estudio está asociado a una situación de dependencia, 
surgida de la enfermedad crónica. Es una persona con alto riesgo 
de enfermar y morir por una vivencia de estrés prolongado, asocia-
da a sus funciones frente al cuidado. A pesar del riesgo, son muy 
contadas las ofertas de servicio, puesto que casi todas se centran 
en el enfermo a quien se atiende.

El cuidado y la espiritualidad 

En un estudio fenomenológico realizado con el método de 
Colaizzi, surgió la descripción exhaustiva de la experiencia con 
mujeres cuidadoras de personas familiares, en situación de enfer-
medad crónica. El trabajo se realizó con dieciocho damas, mayores 
de quince años, residentes en la sabana de Bogotá, que hubieran 
tenido a su cargo por más de doce meses, durante los últimos cinco 
años, a una persona en esa situación de enfermedad.

El estudio incluyó a cuidadoras activas, residentes en áreas ru-
ral y urbana, de diferentes edades y estratos socioeconómicos, con 
diversos niveles y grados de conocimiento en el área de la salud, 
creyentes o no creyentes en un ser superior, trabajadoras o amas 
de casa, con responsabilidad de cuidar a personas de diversas eda-
des. También se incorporó a algunas que habían perdido a la per-
sona a quien cuidaban.
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La descripción de dicho estudio señaló que la experiencia de 
ser cuidadora de una persona en situación de enfermedad crónica, 
es vivir de una manera diferente. Significa modificar las funciones 
a las que se está acostumbrado, tomando decisiones, asumiendo 
responsabilidades y realizando tareas y acciones de cuidado físi-
co, social, psicológico y religioso. Esto, apuntando a atender las 
necesidades cambiantes del enfermo, en las que progresivamente 
se adquiere habilidad hasta superar muchas veces a los más cono-
cedores.

En muchos casos, exige la búsqueda de apoyo tangible o intan-
gible, que puede resultar o no efectivo. Esta experiencia genera 
una gran cantidad de sentimientos que, en oportunidades, otorgan 
cercanía y estabilidad, pero en otras resultan agobiantes, ocasio-
nando diferentes respuestas en la persona cuidadora a la hora de 
enfrentar o evadir la situación frente a sí misma y su contexto.

Esta situación ayuda al cuidador a aprender sobre el valor de 
la vida y de la salud en la cotidianidad y en la cercanía a la muerte, 
y a pasar a un segundo plano para percibir lo verdaderamente im-
portante para el otro. Origina un crecimiento en la comprensión de 
la propia existencia y trascendencia, y permite a la persona incluir-
se a sí misma como parte de un contexto más amplio, modificando 
sus actitudes y valores, y redefiniendo su naturaleza espiritual. 

Se da a través de mantener un vínculo estrecho con el ser cui-
dado, con quien se comparte hasta la propia identidad, en donde 
existen protección, reconocimiento, gratitud, complicidad y depen-
dencia mutua, y por cuyo sufrimiento en muchos casos se siente 
compasión. Esto lleva a preguntarse constantemente si la relación, 
la entrega y la vida misma son “como se han deseado y esperado” 
(Sánchez, 2001)129.

Los hallazgos de ese estudio apoyaron la comprensión de lo 
que significa ser un cuidador familiar, que va más allá de tener una 
tarea o responsabilidad con otra persona. Es generar una forma 
de vida y una relación diferente consigo misma, con la persona 
cuidada y con el mundo. Estos hallazgos son ratificados por quien 
considera que la experiencia de ser cuidador es un viaje espiritual 
de amor, pérdida y renovación130.

Un estudio realizado por el mismo Grupo, y dirigido al cuidado 
en el hogar, señala que los cuidadores requirieron una orientación 
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para mejorar el cuidado que dan, porque, en su mayoría, no saben 
cómo hacerlo. Los enfermos afirman que su vida y la de sus fami-
liares tienen rutinas diferentes y apoyos que antes no requirieron. 
En algunos casos, sienten abandono por su propia condición131.

Dos trabajos realizados sobre la experiencia de vivir y cuidarse 
en situación de enfermedad crónica y la exploración del concepto 
de totalidad dentro de las historias de vida de estas personas, 
refieren que para ellas la presencia, la actitud y el conocimiento 
de los cuidadores son definitivos como parte de su entorno y bien-
estar132, 133.

El manejo de la información y el desempeño de las funciones 
familiares en el cuidado parecen responder a patrones aprendidos a 
través de la cultura134. Se ha observado que en el medio colombiano, 
por lo general, la mayoría de los cuidadores son mujeres persistentes 
en el cuidado, que buscan con frecuencia asistencia y orientación, a 
pesar de manejar un sentimiento de frustración y desesperanza y de 
tener dificultad para encontrar apoyos efectivos135.

La espiritualidad frente a la percepción de carga o beneficio 

Algunos autores han señalado que el rol de cuidador genera 
estrés y conflicto entre las tareas de acompañamiento que realizan 
y la vida social, laboral y personal. En ocasiones, el estrés llega 
a convertirse en un sentimiento de carga porque el cuidador se 
siente enfermo, percibe escaso soporte social136; 137, no puede des-
cansar lo necesario138, o tiene una relación poco satisfactoria con la 
persona cuidada139, 140. “Las personas, en especial, los otros miem-
bros de la familia, no entienden que uno se cansa y que necesita 
su espacio. Lo ven como un trabajo normal”, comenta la cuidadora 
Martha Lucía Alba.

En otros casos, se ha visto que en la relación se genera depen-
dencia excesiva y no se da al receptor del cuidado el rol activo que 
debe asumir141. Al parecer, las más propensas a verse afectadas 
en estas situaciones son las mujeres, en especial aquellas que se 
encuentran en la generación intermedia142, 143.

El estrés se identifica a través de algunos factores reportados 
por el cuidador como limitación física, psicológica y cognitiva, 
alteración de la ejecución habitual del rol y de las interacciones 
sociales, percepción de bajo soporte social y escaso apoyo de los 
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sistemas de cuidado de la salud. También, por actividades de 
dispersión insuficientes, por no tener el tiempo requerido para el 
propio cuidador, alteración en la ejecución del trabajo habitual, se-
veridad de la enfermedad del receptor del cuidado y de la cantidad 
de cuidado, o alteración en la relación cuidador-cuidado144.

Los atributos personales, familiares y sociales afectan el nivel 
de estrés de los cuidadores y su capacidad de adaptación. Es más, 
cuando un cuidador siente que cuenta con las habilidades necesa-
rias para la resolución de problemas, el estrés disminuye, pero en 
el caso contrario, aumenta145.

Las demandas de cuidar a un individuo surgen de varias fuen-
tes, que pueden generar una carga. En el caso del cuidado, esta 
siempre tiene componentes objetivos y subjetivos. La carga subje-
tiva puede definirse como las actitudes y reacciones emocionales 
ante la experiencia de cuidar, mientras la carga objetiva es el gra-
do de perturbaciones o cambios, en diversos aspectos, del ámbito 
doméstico y de la vida de los cuidadores.

La edad y la forma en que las personas se vuelven cuidadoras 
son las mejores predictoras para llegar a un sentimiento de carga 
subjetiva, y al confinamiento de la carga objetiva. Se ha documen-
tado, de otro lado, que la autoestima elevada, el control y otros 
recursos psicológicos tienen un gran impacto en la percepción de 
carga del cuidado y contribuyen a disminuirla en los cuidadores 
principales y en quienes los apoyan146.

Un grupo de autores muestra que, en oportunidades, la disca-
pacidad se asocia más a las reacciones sociales que a la enferme-
dad en sí misma. Según su reporte, las complicaciones de cuidar a 
una persona con enfermedad crónica implican déficit en el afron-
tamiento, dependencia extrema, dificultades en las relaciones in-
terpersonales, retos perceptuales, limitaciones vocacionales, baja 
energía y motivación147.

Por otra parte, y como un fenómeno que siempre es de doble 
vía, se identificó que la percepción del enfermo como una carga 
para el cuidador, se asocia a síntomas depresivos, a un estatus de 
salud pobre, bajos recursos económicos, menor actividad espiritual 
y reconocimiento negativo del comportamiento del cuidador148.

El sentimiento de carga parece generarse por la responsabi-
lidad de cuidar a otra persona, dependiente en muchos aspectos 
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de la vida diaria, y por el estrés de tomar decisiones de manera 
constante que afectan la vida del ser querido y la propia. Los cui-
dadores señalan que estas obligaciones resultan ser muchas veces 
agobiantes.

Los encargados del cuidado que perciben o tienen carga, ex-
perimentan estrés y depresión, que se incrementan cuando el 
enfermo se vuelve más discapacitado o dependiente. Esto se re-
laciona de forma significativa con la aparición de algunas enfer-
medades como depresión, problemas físicos, mentales y fatiga 
permanente149.

Un estudio latinoamericano reporta síntomas físicos en los 
cuidadores, como respuesta a la carga del cuidado. Estos se rela-
cionan con el sistema osteomuscular y son seguidos por síntomas 
generales150. Otro estudio realizado en Estados Unidos sobre cui-
dadores de pacientes con enfermedad cerebrovascular, deja ver 
que algunas condiciones de salud se relacionan de manera más 
estrecha con este sentimiento de carga151.

La carga del cuidado como resultado de las demandas de una 
persona enferma, que amenazan el bienestar físico o mental del 
cuidador, la dificultad persistente al cuidar o los problemas expe-
rimentados de carácter físico, sociológico, financiero o social, pue-
den incrementarse según la percepción subjetiva del cuidador, de 
la salud mental e integridad cognitiva de la persona cuidada152, 153, 

154 o de las condiciones y composición familiar155.
Los familiares, por lo general, tienen dificultad en el manejo 

de los enfermos con problemas de comportamiento; su carga se 
incrementa cuando conviven con estos. Sin embargo, cuando es 
un hogar separado surgen otros problemas, no despreciables en 
términos de estrés. Según registros, quienes comparten la casa 
tienen mayor actividad restrictiva, pero menos relación tensa.

Por último, se ha visto que, cuando el rol del cuidador está 
sobrecargado en lo físico, emocional, financiero y social, los indi-
viduos con enfermedad están más propensos a ser institucionali-
zados o a sufrir maltrato156.

La carga se ha visto como un concepto clave en el análisis de 
las repercusiones del cuidado sobre la familia. Desde su aparición 
lo han usado, de manera profusa, en la investigación sobre el pro-
ceso de cuidar y sus efectos. Por tanto, el sentimiento de carga del 
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cuidador se revela como un importante factor, tanto en la utiliza-
ción de servicios de larga estancia, como en la calidad de vida de 
los cuidadores y receptores del cuidado157.

La investigación ha demostrado, en su mayoría, exploración 
sobre carga, estrés y depresión como resultados del cuidado. Lla-
ma la atención la existencia de muy pocos trabajos que valoren la 
calidad de vida, a largo plazo, en los cuidadores de personas en 
situación de enfermedad crónica158. No obstante, se han elaborado 
algunas herramientas que permitirían hacerlo159.

En un estudio descriptivo prospectivo, desarrollado con el ob-
jetivo de explorar los principales problemas médicos, sociales, la-
borales y económicos del cuidador de personas dependientes, se 
vio que se sufre de diversas alteraciones personales, psíquicas, 
sociales y físicas, que repercuten en su vida personal y familiar, 
así como en el sujeto de su cuidado. Esto le genera un estado de 
vulnerabilidad particular. 

Para la investigación, se utilizó una encuesta, con aplicación 
directa, de forma individual, que recogió condiciones del cuidado, 
relación de parentesco cuidador-cuidado y los principales proble-
mas sociales, laborales, económicos que enfrenta el cuidador en su 
labor diaria.

Los resultados reflejan que el cuidador es, por las diferentes 
alteraciones, un paciente oculto o desconocido, lo que precisaría 
un diagnóstico precoz de su enfermedad y una intervención inme-
diata, antes de que el deterioro sea irreversible. Así se caracteriza 
lo denominado, para ellos, “síndrome del cuidador”: la existencia 
de un cuadro plurisintomático, que afecta a todas las esferas de la 
persona, con repercusiones clínicas, sociales, económicas y otras, 
que lo pueden llevar a tal grado de frustración que claudique en 
sus labores, con consecuencias para él y para el receptor del cui-
dado160.

Otro grupo de investigadores realizó un estudio con 3 mil mu-
jeres, entre 50 y 65 años, que cuidaban enfermos. Mediante este, 
corroboró que la ansiedad y la tensión emocional del cuidador au-
mentan de forma proporcional con el número de años que dedican 
a esta tarea. Los de mayor tiempo tienen, según sus hallazgos, 
más tendencia a sufrir tensiones emocionales y limitaciones físi-
cas. Estos resultados proporcionan nueva información sobre los 
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efectos que puede tener sobre la salud cuidar a otras personas y 

comprender cómo se afecta el bienestar161.

En un metaanálisis sobre las intervenciones realizadas con 

cuidadores familiares, se encontró que 73% de los estudios repor-

tados se centraron en la percepción y efectos de la carga de los 

cuidadores; 5% en su nivel de depresión y sólo 22% en el bienestar 

subjetivo, los logros, el conocimiento y las habilidades cognitivas, 

o la mejoría en los síntomas del receptor de cuidado162. Un estudio 

posterior examinó estos mismos elementos dentro del cuidado en 

casa, con hallazgos similares163.

El foco cerrado del estrés, la carga y la depresión, muestra par-

te de la realidad de la experiencia de cuidado en situaciones de 

cronicidad, pero limita la percepción de aspectos más amplios del 

impacto en cuidador y enfermo. Además, disminuye la efectividad 

de los servicios suministrados. Estos hallazgos hacen pensar en la 

urgencia de un movimiento de promoción de la salud, que lleve a la 

conciencia de la calidad de vida, y a un concepto más pertinente y 

amplio para determinar el impacto de las situaciones de enferme-

dad crónica en ambos actores.

La experiencia del cuidado y la vivencia del sentimiento de car-

ga se relacionan, de manera importante, con la espiritualidad. Es 

frecuente que, en medio de las dificultades, el acercamiento a Dios, 

a un ser superior o a una fuerza mayor se presente, buscando una 

fuente de ayuda o un aliado para soportar estas situaciones.

Sin embargo, en los cuidadores familiares y en los receptores 

del cuidado se ha detectado que, si bien la soledad es mayor, el 

tiempo de introspección es menor por las molestias propias de la 

enfermedad o por la carga del cuidado que despersonaliza y ago-

bia al cuidador.

A partir de la revisión de la literatura, se puede señalar que 

existe un rasgo común entre las personas que experimentan el cui-

dado de sus seres queridos, que se da por el impacto emocional 

que viven: una intensa tristeza, porque la persona a quien cuidan 

sufre o pierde las capacidades y nunca logrará que su vida vuelva 

a la normalidad anterior.

De acuerdo con el testimonio de una cuidadora, la parte más 

difícil es cuando el ser querido enfermo se queja por la agudeza del 
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dolor. “Uno se siente impotente, sin alternativas para menguar su 
sufrimiento”, comenta.

El cuidador se ve afectado, porque hay cambios en la dinámica 
de la familia. La vida se modifica de forma acelerada y continua. 
Al hacer esfuerzos por adaptarse, no queda mucho espacio para 
pensar y superar los aspectos dolorosos que estas experiencias 
imponen. Las actividades simples que se realizan a diario, como 
vestirse, caminar, bañarse y pensar con claridad, que todos los de-
más consideran como un don natural, se convierten en el objetivo 
principal de la propia vida.

Así mismo, se siente frustración cuando la gente sana y sin 
problemas graves se queja de cosas que se pueden solucionar, o 
tiene comportamientos de privilegio social, reflejo de que no en-
tienden la situación. El estrés y el aislamiento son constantes al 
asumir las responsabilidades.

Se han identificado más rasgos comunes, otra emoción compar-
tida, que no se reconoce tan a menudo: el desarrollo de una fuerza 
interior que la mayoría de los cuidadores nunca supo que tenía. Y 
es que cuidar a un familiar enfermo es un camino que, a pesar del 
dolor, fortalece para continuar, es una fuente de esperanza. Es el 
poder de hacer la diferencia, la manera inteligente en que resol-
vemos un problema difícil, la prueba de fuego a la que se logra 
sobrevivir. Esta permite valorar lo que es de verdad importante y 
comprender a quienes no han transitado este camino164.

Aunque muchos cuidadores cambiarían la vida que llevan por 
una más fácil o por la salud y el bienestar del ser querido, no nie-
gan su extraordinario valor para asumir la realidad.

Queda demostrado, de esta manera, que cuando se cuida a un 
ser querido es difícil tomar distancia y ver las cosas extraordina-
rias que se hacen. La falta de tiempo y la sociedad con sus propios 
afanes y valores hacen invisibles a los cuidadores, que son los que 
llevan una de las cargas más grandes en situaciones de enferme-
dad crónica, aunque muy pocas personas o instituciones piensan 
en ellos. Para modificar esta situación, es necesario que los mis-
mos cuidadores reconozcan su valor.

Los beneficios de la interacción sobre el cuidador y el receptor 
del cuidado incluyen la satisfacción, la reciprocidad, la compañía, 
el crecimiento personal, entre otros. Dar cuidado puede ser visto 
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como un proceso de mutuo intercambio en que la recompensa se 
basa en hacer más digna la vida de las personas, mientras se dig-
nifica con esto la propia vida, trascendiendo a partir de esa entre-
ga165.

Los cuidadores deben tomar decisiones fundamentadas en 
una estructura organizada, que oriente en las tareas, pues la habi-
lidad de organizar de manera sistemática la planeación del cuida-
do lleva a conseguir las metas esperadas y a responder de manera 
acertada a las necesidades humanas. A la vez, apoya el entendi-
miento total de la propia conducta, evita reacciones adversas en 
el cuidador y el receptor del cuidado, y permite que se maximicen 
los beneficios de la experiencia. El potencial de persistencia del 
cuidador, el bienestar, el desempeño, la salud física y la capacidad 
de adaptación también son formas de resaltar y fortalecer los be-
neficios de esta experiencia166, 167, 168, 169, 170, 171, 172.

Sin embargo, al revisar el estado del arte, no hay mayor eviden-
cia de un énfasis en la revisión del nivel de bienestar espiritual.

La habilidad de cuidado y su relación con la espiritualidad

La habilidad de cuidado implica al dador y al receptor. Es modi-
ficada por la toma de decisiones, la responsabilidad, la supervisión 
o el acompañamiento, y el cambio de las tareas en los diferentes 
escenarios. La familia es protagónica en el cuidado en la casa y, 
por lo general, la actividad gira en torno a la persona con enferme-
dad.

Allí se debe tener un grado suficiente de preparación para 
cumplir con los requerimientos: la voluntad, el conocimiento y la 
aceptación para asumir el rol de cuidador o receptor del cuidado, la 
demostración de recompensa positiva por parte del otro, la partici-
pación en las decisiones, el conocimiento del proceso de enferme-
dad, el tratamiento ordenado y la forma de administrarlo; además, 
los equipos necesarios para hacerlo sobre lo prescrito, el segui-
miento necesario y el manejo de las situaciones de emergencia.

Tener planes de respaldo en la responsabilidad, saber sobre el 
manejo de los recursos financieros, sobre cuándo contactar profe-
sionales de salud, la red de apoyo social disponible y tener confian-
za en las propias capacidades son aspectos esenciales que debe 
tener un cuidador familiar hábil173.
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La habilidad de cuidado ha sido evaluada con base en el co-
nocimiento, el valor y la paciencia del cuidador profesional174 y fa-
miliar175, pero no se conocen reportes sobre estas condiciones en 
el enfermo. Pero, el reconocimiento de la habilidad como un fenó-
meno que implica a las dos personas en interacción es importan-
te para los apoyos necesarios en su desarrollo. La experiencia de 
enfermedad crónica no selecciona a sus candidatos con un perfil 
particular, pero no todas las personas desarrollan o demuestran un 
potencial de cuidado en estas situaciones. Algunas, no disponen 
del interés para hacerlo. Otras, tienen desarrollo en habilidades 
diferentes, que les brindan riqueza personal. En varios casos, la 
expresión de la habilidad no depende de capacidades, sino de fac-
tores de motivación internos o externos176.

El cuidado, que siempre está asociado a una expresión humana 
de supervivencia, se manifiesta en la habilidad de cuidar. La rela-
ción cuidador-receptor requiere comunicación efectiva, paciencia, 
armonía, calma, afirmación, estímulo, compañía, actitud, compro-
miso a largo plazo, aceptación, respeto mutuo, resolución colabo-
rativa de problemas y sentido de responsabilidad y de afiliación 
compartidos177.

Aquel a quien se ha cuidado es, por lo general, capaz de cuidar. 
El crecimiento que el cuidado genera es mutuo, sensitivo, com-
prensivo y debe tener al menos tres elementos: la autenticidad 
de quien ayuda, el reconocimiento positivo hacia la otra persona y 
la comprensión empática. Estas condiciones deben estar en cual-
quier relación hábil de cuidado178.

Cuidador y enfermo tienen la posibilidad de mostrar su habili-
dad al encontrar significado en los hallazgos, mantener un vínculo 
significativo, hacer o permitir actividades de una forma estética, 
tomar las decisiones pertinentes para determinar el curso de la 
acción y conducir con compromiso moral su actividad179.

Como seres pensantes, espirituales y con sentimientos, los hu-
manos buscamos comprender la razón y el propósito de una si-
tuación de enfermedad discapacitante. Las preguntas espirituales 
incluyen, entre otras: ¿Quién soy y qué significa esta discapacidad 
para mi vida?, ¿por qué a mí o a mi familiar?, ¿qué hice?, ¿por qué 
permite Dios que esto suceda, si Él es bueno?, ¿por qué Él no nos 
sana? Una variedad de estrategias de afrontamiento espiritual re-
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ligiosas y no religiosas pueden ser empleadas para dar respuesta 

a estos interrogantes180.

La espiritualidad puede influir en el afrontamiento general de 

dar o recibir cuidado, en la disminución del sentimiento de carga, 

en incrementar la habilidad y en acentuar los beneficios de la ex-

periencia. Esta ha sido clasificada para su estudio como espirituali-

dad en el cuidador, en el receptor de cuidado y en la relación181.

Los estudios que examinan la espiritualidad en el cuidador la 

definen como el enfoque por encontrar significado182, 183, 184, 185, en 

cuanto al sufrimiento186, 187, el optimismo, los afectos positivos188, la 

religión y las creencias religiosas189, 190. Esto se ha documentado en 

los cuidadores como una forma de cambiar la situación a algo nuevo, 

que permite obtener una ganancia personal191, 192, 193, 194, 195, 196.

Con frecuencia, el sufrimiento del cuidador resulta en un viraje 

a la espiritualidad197. Algunos aspectos de esta experiencia causan 

mayor pesadumbre, y es allí cuando los profesionales de la salud 

deben intervenir para aliviarlos y mejorar su calidad de vida198, 199.

La espiritualidad se relaciona con los múltiples roles de los cui-

dadores y el contexto social en el manejo diario de las situaciones 

de enfermedad; por ende, se ha visto como un factor importante en 

la salud general, en el ajuste a la enfermedad y en el afrontamiento 

positivo, en medio de unas vivencias de estrés. Es así como algu-

nos cuidadores se convierten en receptores del cuidado, y algunos 

receptores de cuidado mantienen su función de cuidadores, pese a 

su situación de enfermedad200.

Las familias que afrontan estas experiencias revelan un cambio 

social, aunque se dan respuestas muy variadas201. Unas reportan 

vivir entre el júbilo y la pena202, pero, al parecer, señala aspectos 

positivos de afrontamiento espiritual, cuando se tienen hijos con 

discapacidad. Esto no se ve fácilmente en familias exceptuadas de 

esta situación203, 204, 205, 206, 207.

Por otro lado, los estudios que examinan la espiritualidad en 

los receptores de cuidado comprenden estrategias de afrontamien-

to, religiosidad y bienestar208, 209, 210, 211, 212, 213. Las estrategias de 

afrontamiento son, entre otras, la oración, la reflexión, el empleo 

de objetos religiosos, la atención a servicios religiosos, hablar con 

la familia y con el sacerdote214.
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Los individuos en situaciones de enfermedad crónica presen-
tan con frecuencia falta de armonía entre su mente, su cuerpo y su 
espíritu. Para cumplir con las demandas de la enfermedad, deben 
encontrar significado y mantener un proyecto de vida, pues se pue-
de sentir falta de control sobre la existencia. Por eso, no sorprende 
la referencia continua al empleo de estrategias espirituales para 
encontrar normas, estabilidad, ayuda y firmeza, que, de manera 
eventual, pueden motivar el empoderamiento y darle significado 
y propósito en la vida. La trascendencia puede ayudar a las per-
sonas, sean o no creyentes, a afrontar sus dolencias, a encontrar 
significado, propósito y esperanzas215.

La espiritualidad puede ayudarlos a interpretar la crisis y a cre-
cer de una forma especial, por un camino en el cual la vivencia es 
significativa para lograr la evolución como seres humanos216.

Las estrategias de afrontamiento espiritual pueden aplicarse a 
los seres humanos, de manera universal217. Algunas de estas son 
comunes para los creyentes y para los que no lo son. Por ejem-
plo, la meditación/contemplación en que el individuo, a través de 
conectarse con el propio ser, busca y reconoce sus fortalezas; re-
lacionarse con otros como su familia y amigos; tener esperanza 
de que las cosas se pongan mejor; ayudar, dar y recibir amor, y 
apreciar la naturaleza desde sus diferentes fenómenos y del arte. 
Sin embargo, los creyentes utilizan con más frecuencia caminos 
familiares para relacionarse con Dios o un ser último a quien per-
ciben, mediante sus prácticas religiosas, como fuente de fortaleza, 
seguridad y esperanza218, 219.

Según documentos, la conciencia de un tiempo de vida más 
corto, por parte de los receptores de cuidado que viven situaciones 
de enfermedad crónica discapacitante, puede precipitar la búsque-
da de significado y propósito. Esto propicia el afrontamiento de la 
situación de crisis220, 221, 222, 223.

Por último, en cuanto a la relación cuidador-enfermo, se ha 
visto que los niveles altos de armonía y cohesión, junto con otros 
factores en el ambiente familiar, resultan positivos en el desarrollo 
social y cognitivo de las personas en situación de enfermedad cró-
nica discapacitante y la adaptación familiar224, 225, 226, 227, 228.
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Salud del espíritu

El bienestar espiritual para cuidadores y receptores del cui-
dado es visto como el estado general de salud espiritual que se 
evidencia por la presencia de significado, propósito y plenitud en 
la vida, deseo de vivir, creer y tener fe en el propio ser, en otros y 
en Dios. Está asociado, junto con características como la edad, la 
salud y la posición social, a la reciprocidad entre el cuidador y la 
persona cuidada229.

Varios autores afirman que la cultura y el género se asocian al 
nivel de significado de la experiencia. Por ejemplo, los cuidadores 
americanos de origen africano y sus mujeres reportan un mayor ni-
vel de compromiso religioso que los caucásicos y que los hombres. 
Los afroamericanos encuentran mayor recompensa y significado al 
dar cuidado, que los otros230, 231, 232, 233, 234.

Dos estudios reportan la espiritualidad de manera simultánea 
en los cuidadores y receptores del cuidado. El primero, realizado 
con personas ancianas y sus cuidadores, parte de la comunidad, 
deja ver que el vínculo espiritual, entre ambos, facilita los resulta-
dos de la interacción235.

El segundo tuvo un abordaje cualitativo descriptivo para explo-
rar la espiritualidad en 60 cuidadores y 60 receptores de cuidado, 
con capacidad comunicativa adecuada y voluntad de participar, si-
multáneamente, en el estudio. Los enfermos eran dependientes, al 
menos, en una actividad básica o instrumental de la vida diaria, e 
intactos en el aspecto cognitivo.

El grupo estuvo conformado por 30 díadas (binomio cuidador-
enfermo) caucásicas de cuidado y 30 de origen afroamericano. Los 
enfermos tenían edades entre los 52 y los 98 años de edad; sus 
diagnósticos incluían múltiples condiciones crónicas como insufi-
ciencia cardiaca congestiva, el ACV y artritis. Estaban entre los 24 
y 84 años, con una mayoría de más de 65. Incluyeron esposos en 
42% de los casos, hijos en 37%, parientes en 8% y otros en 13%. La 
mayoría de los receptores de cuidado vivía en la casa del cuidador, 
en el área urbana. En 83% de los casos los cuidadores eran muje-
res. En el caso de los receptores de cuidado, 70% eran mujeres y 
30% hombres.

La experiencia del cuidado, por parte de la díada, se estudió con 
base en una misma entrevista semiestructurada hecha a cuidado-
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res y enfermos, a partir de la experiencia de los investigadores y de 

una revisión de la literatura. Las áreas abordadas comprendieron 

la historia de la enfermedad, las finanzas, lo emocional, el costo so-

cial y los beneficios del cuidado, así como factores que lo facilitaron 

o lo impidieron, las percepciones de los trabajadores profesionales 

de la salud, las fuentes de asistencia, las de conocimiento, las de-

finiciones de cuidado relacionadas con el género, el afrontamiento 

del estrés, el cuidado de sí mismo, el balance entre el cuidado y la 

propia vida, las metas, la satisfacción, el consejo para otros y su 

percepción sobre la calidad del cuidado.

La mayor parte de las respuestas de espiritualidad vienen de 

preguntarles cómo afrontaban dar o recibir cuidado. Más respues-

tas surgen de interrogantes como la manera en que el cuidador 

aprendió a dar cuidado. Puesto que no todos los sujetos de la 

muestra mencionaron la espiritualidad, en una segunda entrevista 

se hicieron preguntas específicas sobre este tema; sin embargo, 

no se halló nueva información.

Pareciera que los sujetos mencionan la espiritualidad sin mo-

tivar el tema o no la consideran parte importante de su vida, aun 

con preguntas específicas sobre ella. En la cuantificación de las 

respuestas de los cuidadores, el porcentaje de la muestra total en 

cuanto a espiritualidad es casi igual entre hombres (80%) y muje-

res (82%). Cuidadores afroamericanos dan más respuestas de espi-

ritualidad que los caucásicos.

Las contestaciones más comunes fueron en el campo de la re-

ligión formal. En el caso de los enfermos, las mujeres (81%) dieron 

más respuestas espirituales que los hombres (66%). La religión 

formal y la actitud positiva fueron las de mayor frecuencia. A di-

ferencia de los cuidadores, los receptores de cuidado caucásicos y 

afroamericanos tuvieron igual número de respuestas que implica-

ban espiritualidad.

Durante las entrevistas, los sujetos hicieron comentarios posi-

tivos y negativos sobre el tema. Las categorías más amplias que 

surgieron fueron dos: el afrontamiento y el significado. Los subte-

mas para el afrontamiento incluyeron la religión formal y el soporte 

social; los del significado, la actitud positiva, la retribución o re-

compensa y otro más general: lo relacionado al respecto.
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Algunos cuidadores y receptores de cuidado hablaron de la re-

ligión formal como una ayuda para el afrontamiento en el dar y 

recibir cuidado. Esta hace referencia a iglesias y elementos de la 

religión como la oración, la lectura de la Biblia, ver la ceremonia 

en televisión. Varios mencionaron la oración. Por lo general, lo hi-

cieron al preguntarles cómo afrontan su situación. Otros, la usaron 

para aprender la tarea de dar cuidado de sí mismos o de los afecta-

dos por la enfermedad.

Algunos rezan por otros, como se vio en receptores que oran 

por sus cuidadores. Ambos, leen la Biblia como un mecanismo de 

afrontamiento similar a la oración. Con frecuencia, la Biblia estaba 

disponible cerca de los encuestados, lo que validó estos datos del 

estudio236.

Un factor significativo en los grupos se relaciona con la reli-

gión. Para algunos, la Iglesia es fuente de apoyo, pero la relación 

con esta se ve afectada por la experiencia. Unos sienten que las 

visitas se hacen menos frecuentes, y otros que, por el contrario, se 

frecuenta más cuando se presenta la enfermedad. Un grupo señala 

que por su limitación o responsabilidad no puede hacerse presente 

en las diferentes actividades, pero los que sí lo consiguen dan un 

valor a esto como espacio de autocuidado o dispersión237. La im-

portancia de la asistencia a la iglesia es similar a lo presentado por 

otros autores238, 239.

La actitud se vio como un posible factor de ayuda en las tareas 

de dar o de recibir el cuidado. La positiva, muestra que cuidado-

res y enfermos vinculan la ayuda que les dan para su rol. Los dos 

miembros de la díada reconocen como una situación favorable en 

extremo para dar cuidado, su propia actitud positiva y la de su par 

en esta tarea240, 241. Los encargados del cuidado expresan que la 

preocupación puede verse como una actitud negativa242.

Ambos hablaron de su propia actitud positiva y la de la otra 

persona. Algunos discuten la espiritualidad en términos de retri-

bución o recompensa por dar o recibir cuidado243. La recompensa 

está en sentirse bien, de hacer lo que se espera para evitar castigo 

de Dios o tener premios futuros. Otros creen que Dios ha permitido 

que las cosas se den244. Algunos refieren la espiritualidad como 

componente central de la vida245.
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Varias personas de religión católica relacionan la importancia 
de la comunión para su vida espiritual. Quienes están restringidos 
al hogar mencionan que los miembros de la Iglesia no van a sus 
casas y echan de menos la religión formal que una vez fue parte 
de sus vidas246.

Con referencia al significado, se encontró, además de la men-
cionada actitud positiva, la retribución y la recompensa, lo rela-
cionado con una filosofía central de la vida que guía la conducta 
y constituye el centro de significado de la existencia humana247. 
Esta búsqueda de sentido en dar y recibir cuidado es reportada por 
otros autores248, 249, 250.

Más aún, el estudio muestra algunos cuidadores y receptores 
de cuidado que manejan su espiritualidad como lo más importante 
de sus vidas, que fueron capaces de lograr ayuda cuando la necesi-
taron, aun sin mencionar a Dios. Es obvio que esta mirada de la es-
piritualidad era algo que habían tenido por largo tiempo251, 252, 253.

Otros autores reportan que a través de brindar cuidado se puede 
encontrar un significado muy profundo254, pero no parece así cuan-
do se da por obligación o por superar un sentimiento de soledad.

En algunos casos existe el significado pero se percibe falta de 
reconocimiento en lo que se hace. Por eso, la simple aprobación so-
cial que reciben los cuidadores por parte de diferentes miembros 
de grupos formales e informales es suficiente para incrementar o 
reconocer su propio valor255. A pesar de esto, la riqueza que se 
logra al ser cuidador no protege a las personas de otras tensiones 
que, con frecuencia, son experimentadas en esta tarea. Los efectos 
negativos repercuten en alteración de la salud y en la relación del 
cuidado256.

El significado de dar cuidado puede ser visto como un media-
dor de la dificultad percibida por los cuidadores. Los valores y las 
creencias que los respaldan en el ejercicio de su rol permiten iden-
tificar beneficios y resultados, para ver que hay un bien mayor. 
Algunos que han vivido la experiencia de manera positiva, se en-
focan en las recompensas de altruismo, autosatisfacción o plenitud 
y propósito en la vida. Aunque siempre reconocen aspectos difíci-
les en su rol, comunican de manera entusiasta lo que les motiva y 
mantiene en el andar, así como la satisfacción personal derivada 
del cuidado de otro ser humano257.
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Cuidar puede tener significados diferentes para la persona o la 
sociedad. Algunos autores identifican tres: el ontológico, es decir, 
el cuidador como una manifestación de ser en el mundo; el antro-
pológico, referente al sentido de ser una persona cuidadora, y el 
ético, o la obligación de cuidar258.

Al tratar de interpretar el poder de los encuentros cuidador-
enfermo en términos de temas espirituales, con el empleo de una 
técnica de reflexión y el trabajo realizado con grupos focales, al-
gunos investigadores encontraron elementos comunes. Se ve la 
importancia del escenario del encuentro y el rol prioritario en la 
identificación de las necesidades espirituales. Esto permite gene-
rar un marco referencial para aplicar en la práctica. En él se acepta 
que el trabajo espiritual confronta a unos y otros en su capacidad 
de ver la enfermedad como una intensa experiencia de significado 
para ayudar así a los enfermos a comprender su propia vivencia. 
La reciprocidad en la conexión espiritual es identificada como un 
factor significativo en la renovación, la satisfacción y los resultados 
de sanación259.

Estos hallazgos fueron complementados por otro autor, quien 
señala que la actividad espiritual incrementada, mayores recursos 
económicos, mejor estatus de salud y más baja edad, predicen ma-
yor comportamiento recíproco cuidador-cuidado260.

Otro grupo investigador analizó las dificultades acarreadas por 
vivir con discapacidad y cómo estas contribuyen al reto espiritual. 
Los participantes cuestionan la relación de su situación con el pe-
cado, el juicio divino, la pertinencia de su fe y la sanación milagro-
sa. Cuestionar a Dios de forma repetida, acercarse y alejarse de 
Él, y separarse por un periodo de tiempo, son algunos ejemplos de 
los retos descritos. Tanto los cuidadores como las personas cuida-
das reportan responsabilidad personal, familiar y social frente a la 
situación de enfermedad crónica, pero los cuidadores, con mayor 
frecuencia que los receptores, mencionan la culpa261.

La expresión de la espiritualidad interna de las personas mue-
ve más allá de los confines de la vida a un sentido de propósito y 
de totalidad con el universo. El altruismo, la autoactualización y 
el propósito en la vida se reportan como las condiciones que dan 
significado a los cuidadores en experiencias con personas en situa-
ción de enfermedad crónica262.
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Otros estudios señalan la necesidad de encontrar significado 
en la vida para tener salud y bienestar263. De igual forma, se dice 
que los receptores de cuidado tienen necesidad de encontrar signi-
ficado en su enfermedad y en la experiencia de hospitalización264.

Soporte social y espiritualidad

Los cuidadores que tienen un elevado nivel de satisfacción con 
el soporte social, por parte de la familia, los amigos y los profe-
sionales, bien sea emocional o instrumental, experimentan menos 
efectos negativos de las crisis265, 266, 267. Ellos también sostienen 
que la soledad y la falta de apoyo les genera sufrimiento268. Estos 
hallazgos revisten una importancia especial cuando se analiza el 
soporte religioso en las familias afectadas por la discapacidad.

El soporte social efectivo es descrito como un recurso de par-
ticular valor en la experiencia de ser cuidador y receptor del cui-
dado en situaciones de enfermedad crónica. Este se recibe de las 
diferentes instituciones, con predominio de las religiosas, de los 
distintos grupos humanos y de las personas cercanas y la fami-
lia. Incluso, la relación misma cuidador-cuidado es una forma de 
soporte social. Con respecto a las instituciones religiosas, puede 
señalarse que, mientras la mayoría de las religiones abordan el su-
frimiento y le dan significado, aquellas que buscan explicaciones 
teológicas para la discapacidad, con poca frecuencia tienen una 
respuesta bien estructurada al respecto269.

Se han hecho pocos intentos por determinar si las diferentes 
religiones u organizaciones religiosas dan un significado distinto a 
la discapacidad. Algunos estudios indican que las diversas creen-
cias brindan denominación diferente al ajuste de estas familias270, 
pero, otros, más recientes, no apoyan esta premisa271, 272.

Una investigación que miró la espiritualidad en la experiencia 
de dar y de recibir cuidado señala que para estas personas la Igle-
sia y sus miembros son fuentes significativas de soporte. No obs-
tante, la experiencia varía para cada persona. Unos expresan que, 
a partir de la situación de enfermedad, las personas de la Iglesia 
dejan de visitarlos, sin que reconozcan los motivos de este cam-
bio. Otros, por el contrario, afirman que la Iglesia da un soporte 
considerable. Este último percibe la ayuda de la Iglesia cuando se 
acompaña al receptor del cuidado, mientras el cuidador asiste al 
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servicio religioso o sale para tener un descanso. También, cuando 
los visitan para mitigar su soledad, pues les hace sentir parte de 
una comunidad que los apoya273.

Las creencias religiosas son con frecuencia consideradas un 
sostén para las personas. Se ha documentado que estas pueden 
ayudar a la tarea de ser cuidador y al afecto positivo274, 275, 276 que 
está asociado al optimismo. Todo indica que los cuidadores con 
altos niveles de optimismo tienen bajas escalas de sentimientos 
negativos, lo que indica que son capaces de poner fuera de las si-
tuaciones estresantes los sentimientos perjudiciales277, 278.

Los sistemas de creencias religiosas, aparte de la práctica reli-
giosa formal, pueden promover la aceptación y ayudar a los miem-
bros de la familia a dar significado a la discapacidad279, 280, 281, 282, 

283. La literatura avanza en la construcción actual del soporte para 
reconocer que las creencias espirituales son una fuerza estabili-
zadora en las personas con discapacidad y sus familias. Les sumi-
nistran asistencia para afrontar de manera positiva y les generan 
múltiples beneficios. Los padres pueden experimentar mayor es-
trés, por la percepción de castigo debido a faltas religiosas o por 
su mala actuación284.

En una investigación realizada con un abordaje cualitativo in-
terpretativo, se exploró cómo las personas con discapacidad y sus 
familiares, pertenecientes todos a la Iglesia cristiana, hacían uso 
de sus creencias espirituales para dar sentido a la situación de 
enfermedad, y para responder al reto de vivir la vida con discapa-
cidad. Se reporta en ella que su experiencia las vinculó de manera 
notable con las creencias espirituales y con la Iglesia de la que 
reciben apoyo social especial.

Se encontró una influencia positiva de varios factores religio-
sos asociados con la discapacidad en las respuestas de los partici-
pantes en los retos. Dios está en el centro de sus preocupaciones 
esenciales, y utilizan la Biblia y la fe para dar significado a su exis-
tencia.

A pesar de que el soporte religioso de la Iglesia promovió la 
adaptación positiva a la discapacidad, esto no es tan importante 
para los participantes como su relación con Jesucristo. Lo que las 
personas creen tiene influencia sobre su respuesta a la vida; al-
gunos son felices y disfrutan, a pesar del estrés asociado con la 
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discapacidad. Esto reflejó, según la investigadora, la creencia de 
que Dios tiene para ellos un plan mayor en sus vidas. Para unos 
y otros, el disfrutar coexiste con la pena y duelo de lo que pudo 
haber sido285.

Otro estudio encontró que cuidadores y receptores de cuidado 
vieron a la Iglesia como una institución social importante que les 
permitió crecer en el sentido espiritual. A pesar de la utilidad de la 
Iglesia y las creencias, la confusión teológica que rodea el signifi-
cado de la discapacidad, las actitudes públicas para la discapaci-
dad y la integración limitada a la espiritualidad en el cuidado de la 
salud por parte de los profesionales, pueden llevar a las personas 
a interiorizar mensajes negativos, que contribuyen al rechazo de 
creencias espirituales, eventualmente útiles286.

En una investigación complementaria, varios participantes 
comentan su percepción de una baja respuesta de la Iglesia para 
acogerlos y apoyarlos con sus ministerios, aunque reconocen que 
la discapacidad genera temor y lleva a evadirlos. Según ellos, es 
necesario sobreponerse a esta percepción negativa, lo cual puede 
lograrse con el servicio entre unos y otros. Saben que tienen algo 
por ofrecer a sus semejantes, pero se sienten vistos como recursos 
limitados para la Iglesia y sus miembros, porque pueden generar 
más gasto que producción. Citan como ejemplos el riesgo de ha-
cer adaptaciones costosas para crear acceso físico y la pérdida de 
miembros en tareas puntuales con enfermos287.

Entre las recomendaciones de los participantes, en un estudio 
para el soporte religioso que puede incluir aspectos emocionales, 
espirituales, sociales y prácticos, se hace énfasis en que las perso-
nas que viven esta experiencia tienen necesidades y potenciales 
comunes con las demás. Por tanto, se sugiere hacer esfuerzos para 
promover la comprensión teológica de la experiencia de discapa-
cidad y buscar maneras de fomentar el soporte religioso. Los da-
tos sugieren la necesidad de construir un modelo de cuidado que 
complemente el tradicional, orientado a las crisis de término corto. 
En este caso, la problemática del soporte se ve más desde la pers-
pectiva de los cuidadores288.

Un trabajo realizado en Colombia con enfermos crónicos y cui-
dadores familiares, halló que los apoyos requeridos por las perso-
nas afectadas y por los encargados de su cuidado son de índole 
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social, psicológica, física, en especial para recibir tratamientos es-
pecializados y de ayuda espiritual. Varios pacientes refieren como 
fundamental para ellos y sus cuidadores la naturaleza religiosa, 
mediante grupos de oración. Por otra parte, señalan que sus acom-
pañantes sienten gran alivio con las llamadas y el seguimiento de 
las instituciones de salud, que, en muchos casos, dan un aliento 
valioso en medio de las tareas que deben cumplir289.

Queda así claro que las personas dadoras y receptoras de cui-
dado describen una profunda pena asociada a la discapacidad que 
otros no comprenden. Los sistemas de soporte social público y pri-
vado continúan distantes de las necesidades, y no son suficientes 
para dar esperanza en la vida diaria o proporcionar una tregua que 
evite el cansancio y la fatiga en la labor de dar y recibir cuidado. 
A pesar de esto, las instituciones religiosas son reconocidas como 
una fuente significativa de soporte social real o potencial.

Servicios de apoyo a los cuidadores

En una revisión de las intervenciones de los profesionales de 
salud a personas en situaciones de enfermedad crónica, se ve que 
están dirigidas a aliviar la carga y la depresión, a incrementar el 
bienestar subjetivo y la habilidad o el conocimiento en el cuidado, 
y que la mayoría de estos efectos persisten después de siete meses 
de la intervención. También se evidencia que hacer una interven-
ción psicoeducativa, psicoterapéutica y una combinación de otras, 
con abordaje de multicomponentes, es más efectivo para mejorar 
el bienestar del cuidador a corto término.

Aunque la falta de asignación aleatoria limita las conclusiones 
de varios estudios, los resultados del metaanálisis sugieren que 
algunas intervenciones tienen un efecto amplio, poco específico 
en las variables (la psicoterapia, las psicoeducativas y de multi-
componentes); otras, tienen efectos más específicos en resultados 
especiales (el entrenamiento del receptor de cuidado y las inter-
venciones de soporte). Los autores expresan justificable y reco-
mendable implementar intervenciones, mientras se mantengan 
expectativas realistas con respecto a sus resultados. La carga ob-
jetiva de los cuidadores puede reducirse en algún grado, pero es 
imposible eliminarla por completo290.
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Los servicios de tregua han sido definidos como un “alivio con-

tinuo”, un servicio o grupo de servicios que dan al cuidador un 

alivio temporal, un descanso de su rol. Entre los servicios están el 

apoyo y la compañía en el hogar, comidas llevadas a casa, trans-

porte a las citas médicas y agencias de cuidado a la salud, visitas 

domiciliarias y algunas visitas médicas al hogar291. Servicios adi-

cionales incluyen consejería al cuidador en forma de actividad de 

soporte, educación y guía a los empleados del programa292.

La tregua se ha identificado como una estrategia efectiva, en 

individuos que experimentan incremento en la pérdida de compe-

tencia para desarrollar las actividades de la vida diaria y requieren 

supervisión o ayuda constantes.

El alivio puede ser suministrado por una red informal o formal 

de cuidado de la salud, suministrada a través de un subsidio gu-

bernamental, de agencias sin ánimo de lucro, de una fundación o 

de unos servicios que tienen un costo por pagar293. Los servicios 

de tregua para los cuidadores están disponibles en facilidades de 

vivienda asistida y en las casas. No se ha identificado beneficio de 

las actividades de recreación no estructuradas294.

Algunos autores miraron los beneficios de los programas de 

tregua para atender a los dadores y receptores del cuidado. Se en-

contró en su investigación que estos programas demoran la insti-

tucionalización. Otros hallaron que estos servicios no son efectivos 

para aliviar en forma significativa la carga del cuidado que tiene y 

percibe el cuidador295. Complementan diciendo que la tregua sólo 

se logra si se da cuidado directo296.

La provisión de servicios de tregua para las personas con en-

fermedad, en establecimientos sociales como centros de día, les 

permite una oportunidad de interactuar con semejantes y realizar 

actividades con significado social297. Muchas de estas ayudas se 

vinculan a las instituciones hospitalarias298.

Estos servicios de tregua, en el hogar y a distancia, dan a los 

cuidadores más tiempo, disminuyen su estrés, aumentan la habi-

lidad de socializar con amigos en vacaciones y brindan la oportu-

nidad de ponerse ellos mismos en un mejor plano. Además, las 

personas con enfermedad se benefician de una incrementada so-

cialización, estímulo e interacción con pares, actividades hechas 
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para ellos de personas entrenadas y cuidadores que comprenden 
el cuidado en casa299.

Sin embargo, algunos investigadores reportan no encontrar 
modificación significativa en el sentimiento de los cuidadores so-
bre su bienestar, cuando reciben servicios de tregua300. Muchos 
de estos programas reportan bajo uso y dificultades en reclutar 
participantes301.

Hay una tendencia entre los cuidadores informales al aisla-
miento y subutilización de los servicios de soporte. Las razones 
que dan son: falta de conocimiento, servicio disponible y nece-
sidad de guía y educación, en respuesta a las necesidades de la 
persona con enfermedad y sus propias necesidades de tregua. Al 
parecer, la experiencia de cuidado familiar genera culpa cuando 
dejan a una persona, y tienen dificultades al darse a ellos mismos 
un “tiempo por fuera de la situación”. Hallazgos indican que al-
gunos cuidadores ven estos servicios como costosos e inflexibles. 
Con frecuencia, no perciben una actitud de cuidado frente a las 
personas con problemas, que duran un tiempo prolongado. Para 
muchos, son una etapa final, más que un servicio para usar de 
manera temprana302.

En muchos casos, es la actitud de los cuidadores la que impide 
el uso de servicios de tregua. En especial, de aquellos informa-
les que prefieren suministrar todo el cuidado ellos mismos, pues 
oponen resistencia y con frecuencia cuestionan la calidad de estos 
servicios303.

También se ha señalado que los servicios de tregua son subu-
tilizados por las redes de cuidadores informales, puesto que están 
preocupados por el manejo de los problemas funcionales y de sa-
lud en los individuos, la falta de vínculos comunitarios informales 
para facilitar la entrada, el grado de compromiso de los cuidadores, 
día tras día, y los recursos disponibles304.

Cuando el servicio se basa en la comunidad, promueve una per-
cepción de familiaridad y sensibilidad cultural entre las personas 
que lo dan y las que se benefician de este. La claridad en los crite-
rios para la admisión y la exclusión de usuarios y el entrenamiento 
a individuos que prestan servicio con idoneidad, sensibilidad y ac-
ceso para satisfacer las necesidades de las personas cuidadas y de 
sus cuidadores, ha demostrado ser efectiva305.
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Es necesario que la tregua permita al cuidador y al receptor 

sentirse libres de las responsabilidades de dar cuidado y para ser 

ellos mismos. La experiencia de tregua involucró un “viaje cogniti-

vo” de reconocimiento de la necesidad de estar afuera del mundo 

de ser cuidador, dándose ellos mismos permiso de salir, con el apo-

yo social apropiado para facilitar su salida306. Todo indica que no 

es la desvinculación total lo que ayuda a la relación, sino el balance 

entre la vinculación y la separación lo que permite una armonía en 

la relación cuidador-cuidado307.

Sin embargo, en un estudio con 116 cuidadores y receptores del 

cuidado, la calidad de vida más alta se asoció con la autoestima, la 

habilidad para manejar el ingreso, la calidad de la relación entre el 

receptor y el dador de cuidado y las habilidades de afrontamiento 

familiar. La más baja se relacionó con el tiempo total de la situación 

de enfermedad, las menores habilidades de afrontamiento familiar 

y la inhabilidad para manejar el ingreso308.

Una investigación longitudinal sobre los efectos de un progra-

ma de tregua, en 130 familias cuidadoras de ancianos frágiles que 

recibieron servicios de asistencia desde un centro de referencia, 

en el hogar, y en uno institucional, buscó medir el efecto de esta 

tregua a mediano y largo plazo.

Los resultados muestran, además de mejoría en la calidad de 

vida, mejor ánimo y respuesta de los cuidadores, quienes expre-

saron satisfacción con la tregua y reportaron resultados positivos 

del programa. No obstante, ninguna de las variables de evaluación 

cambió de manera significativa. Los investigadores cuestionaron si 

los instrumentos del estudio eran tan sensitivos como se requería 

para medir la cantidad de cambio que ocurría sobre el tiempo309.

Un estudio con 68 cuidadores, 68 personas en situación de en-

fermedad crónica y 62 adultos sanos, que no eran cuidadores, mi-

dió la calidad de vida en sus aspectos emocional, social, financiero 

y físico. Los hallazgos indican que la calidad de vida del cuidador 

está relacionada con la percepción que tiene de la persona cuida-

da. Las diferencias cuidador-cuidado no fueron relevantes desde 

la perspectiva estadística. Dada la crisis y la situación tensa de los 

cuidadores, el hecho de que las respuestas no disminuyeran de 

manera significativa, se vio como un resultado positivo. Sin em-
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bargo, sí hubo diferencia en el total de puntuaciones de los dos 
actores310.

Otra investigación sobre el soporte de cuidadores familiares 
para el manejo en el hogar de personas enfermas, tomó una mues-
tra al azar. La intervención consistió en hacer unas visitas al hogar, 
programadas en forma regular por una enfermera especialista. Ella 
daba educación al cuidador sobre la condición de la persona cuida-
da, la forma de brindar el cuidado, de dar una tregua semanal en 
la casa, y cada mes permitir que el cuidador asista a un grupo de 
soporte. Los resultados fueron depresión, ansiedad y baja calidad 
de vida. Aunque las respuestas de la sintomatología depresiva y 
las respuestas de ansiedad permanecieron constantes, los punta-
jes en la calidad de vida aumentaron en el grupo experimental y 
disminuyeron en el grupo de control311.

Los investigadores consideran que la diferencia es determi-
nante en la clínica, aunque el tamaño de la muestra no fue sufi-
ciente para demostrar significancia estadística. El estudio resulta 
importante, puesto que los ejecutores fueron capaces de identificar 
algunas intervenciones de grupo que pueden sugerir una mejora 
en la calidad de vida de los cuidadores, pese a la presencia de la 
sintomatología emocional.

En un estudio en que se entrevistaron 256 cuidadores de perso-
nas dependientes, se examinó el impacto del cuidado en su calidad 
de vida. Los investigadores no utilizaron una medida específica de 
calidad, sino múltiples como el estrés, la vida social y familiar, la 
soledad, la ansiedad, la depresión y el autorreporte de salud. Los 
hallazgos indican que los familiares cuidan a los parientes a un 
gran costo de sí mismos. Por ende, se invita a contemplar como 
parte de una atención integral en el campo de la cronicidad, las 
necesidades de los cuidadores y otros miembros de la familia312.

Entre los problemas asociados con la investigación de los cui-
dadores se encontró que falta la especificación de sus necesida-
des. No se tiene en cuenta a los receptores del cuidado como es 
debido y hay múltiples brechas resultantes en el conocimiento de 
los beneficios subjetivos de los cuidadores313.

Por otra parte, se ha visto que los cuidadores familiares tien-
den a reportar, en los instrumentos que son autoadministrados de 
investigación314, menos problemas de los que tienen. Los sujetos 
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son con frecuencia reclutados de fuentes formales, como centros 
de diagnóstico o tratamiento, o grupos de autoayuda, por lo que 
existe un sesgo de agrupación315. Más aún, la mayoría de los cui-
dadores familiares incluidos en la investigación son mujeres de 
clase media, blancas, que viven en la ciudad y cuidan a familiares 
con demencia316.

Existe una gran población en incremento de cuidadores familia-
res cuya calidad de vida recibe muy poca o ninguna atención. Esta 
incluye cuidadores familiares de niños y adultos con enfermedad 
que genera dependencia tecnológica y cuidadores de individuos 
con enfermedades neurológicas y trauma. La investigación revela 
una relación directa entre los años de dedicación de cuidados con 
el aumento de la tensión emocional del cuidador. Así, las personas 
que llevaban poco tiempo de cuidar a un enfermo, registraban tan 
sólo un nivel algo mayor de ansiedad que aquellas que no realiza-
ban esa función, pero aquellas que llevaban muchos años mostra-
ban altos índices. 

Los investigadores midieron estos índices por la cantidad de 
momentos felices o tristes, el nivel de sueño o de insomnio, y los 
arrebatos de llanto de las personas implicadas en el cuidado de 
otros. Sin embargo, no encontraron semejanzas en lo relativo a las 
limitaciones físicas de los cuidadores. Al contrario, cuanto más 
tiempo llevaban en su actividad, experimentaban menores niveles 
de limitación física.

En tres estudios desarrollados en nuestro medio, se exploró el 
nivel de soporte social en personas con enfermedad crónica. Los 
resultados señalan que los familiares toman un papel protagónico 
en la vida y cuidado de estas personas317, 318, 319. Con base en los 
hallazgos puede señalarse que la profundidad de la experiencia 
espiritual ante los retos de la vida que imponen las situaciones de 
enfermedad crónica y de muerte deben tenerse en cuenta, si se 
pretende lograr la calidad de vida esperada para ellos.

No obstante, investigaciones evidencian que las actividades 
de cuidado, que de manera habitual se tienen con los pacientes, 
se limitan a los aspectos físicos, se enredan en el manejo de la 
tecnología y, en casos menos frecuentes, alcanzan a contemplar 
aspectos psicológicos, pero no abordan de manera específica un 
componente de espiritualidad.
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En medio de las necesidades propias de las personas que han 
vivido la enfermedad y muerte de un ser querido, se consideran 
prioritarias las de información, compañía y respaldo en la toma de 
decisiones320, 321, 322. Cuando en la experiencia hay dolor, limitación 
y mutilación, sostienen que sus cuidadores cumplen un papel de-
finitivo en la calidad de vida que perciben323. Eso sí, la experiencia 
de ser cuidador de una persona con enfermedad crónica vincula la 
dimensión espiritual, que constituye, en la mayoría de los casos, 
una fuerza sanadora324.

La conformación de grupos de reunión ofrecidos a los cuida-
dores de personas en situación de enfermedad crónica les ha per-
mitido a muchos de ellos organizarse para hacer presión social y 
buscar mejor atención. Les ha dado sentimientos de universalidad 
en su problemática. Así sienten que no sólo ellos tienen dificulta-
des, y que alguien diferente de su propia familia se interesa en su 
dolor325.

Estudios también realizados en Colombia muestran que los cui-
dadores perciben dificultades con la soledad, la falta de servicios 
accesibles de salud y los costos de los tratamientos ordenados. Así 
mismo, reconocen la participación de miembros de la Iglesia, con 
voluntad de prestar servicio a los enfermos.

Por tanto, es indispensable hacer propuestas que contemplen 
el soporte social y el medio ambiente, con el fin de favorecer con-
ductas que minimicen factores de riesgo, reconocidos para la apa-
rición y las complicaciones de la enfermedad crónica. Estas deben 
contemplar los apoyos eclesiásticos para quienes los requieran.

Los participantes en el estudio dicen recibir apoyo de las en-
fermeras en la preparación de las reuniones, la preocupación por 
ellos, la orientación en cómo manejar y afrontar las situaciones 
de enfermedad y mejorar la autoestima. Los dos actores del estu-
dio afirman que existen dificultades importantes en el trabajo de 
grupos de apoyo, por el riesgo para la salud de los enfermos y la 
dificultad de asistir, incluyendo a los cuidadores. Por eso, el des-
plazamiento al hogar como respuesta a la realidad de las personas 
que viven esas situaciones parece responder mejor a sus necesi-
dades326, 327.

La habilidad de los cuidadores para desarrollar las tareas de 
cuidado se puede incrementar mejorando el conocimiento de la si-
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tuación, el manejo del estrés y la búsqueda de apoyos efectivos328. 

Puesto que estas experiencias generan una interconexión entre los 

diferentes miembros de la familia, es pertinente que el apoyo so-

cial las contemple como un todo329.

Un trabajo que se realizó con 25 padres de 19 familias chica-

nas con hijos en situación de enfermedad crónica, ilustra la espi-

ritualidad como una fuente de soporte social. En él se exploró la 

respuesta espiritual y secular de los actores que, además de ser 

cuidadores, eran religiosos. Para esto, se realizaron entrevistas en 

profundidad, que fueron analizadas con tecnología interpretativa y 

un marco de interacción simbólica.

De la investigación surgieron seis categorías, incluidas las di-

ferentes expresiones de religiosidad a partir de la experiencia: ver 

a Dios como determinante del resultado de la enfermedad del hijo, 

reconocer un vínculo cercano entre Dios y el cuidado de la salud 

para el hijo, ser unos padres que toman un rol activo para facilitar 

la voluntad de Dios, saber que como familias tienen obligación con 

Dios, buscar la mediación de otros frente a Dios, y mantener una fe 

que promueve optimismo.

Las familias asumen la enfermedad sin fatalismo, sin sentir los 

resultados como predeterminados e inalterables. Toman acciones 

seculares y espirituales para asegurar el mejor cuidado del hijo y 

buscar la forma de tener injerencia en la voluntad de Dios, a favor 

de este y de la familia misma330.

Otra investigación encontró que, en algunos casos, los cuida-

dores son personas que, además de tener este rol, viven ellos mis-

mos en situación de enfermedad crónica. En ese sentido, el estrés 

de la vida y los múltiples papeles que cumplen interfieren con el 

tratamiento de la enfermedad en las rutinas diarias. Sin embargo, 

la religión tiene para ellos un efecto de soporte especial, que les 

permite redimensionar la vivencia simultánea de sus roles331.

De igual forma, en el sur de Inglaterra se realizó una investi-

gación cuyo objetivo consistió en examinar las necesidades insa-

tisfechas de cuidadores informales que viven en la comunidad y 

atienden a personas discapacitadas, y comparar sus perspectivas 

con aquellas de las personas afectadas y de los profesionales. Se 

manejó la hipótesis de que un reconocimiento pobre de las necesi-
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dades puede tener implicaciones para el bienestar de los cuidado-
res y, en ese sentido, sobre la habilidad para mantener el rol.

Las necesidades se definieron como un servicio o recurso que 
daría una ganancia en salud o rehabilitación. Para esto se reali-
zaron entrevistas cara a cara con los cuidadores y participantes 
discapacitados (seleccionados al azar de unos registros de disca-
pacidad), y entrevistas telefónicas con profesionales. En el proce-
so, se empleó el cuestionario de “Valoración de necesidades” de 
South Hampton y el de “Estatus de salud” de los cuidadores. Los 
encargados del cuidado experimentaron estatus de salud similar a 
las personas de la población en general.

Lo que señalan con mayor frecuencia como una necesidad in-
satisfecha son los periodos cortos de ayuda doméstica y cuidado 
de tregua. Los cuidadores que reportan necesidades de este tipo 
tienen niveles mucho más pobres de salud mental y de vitalidad 
que los que no. Números similares de necesidades insatisfechas se 
encontraron en los participantes discapacitados, los profesionales 
y los mismos cuidadores.

En términos del tipo de necesidad insatisfecha, hay 52% de 
concordancia entre los cuidadores y los pacientes discapacitados. 
Los cuidadores reportan más necesidades insatisfechas de peque-
ños descansos y de ayuda doméstica, que los participantes disca-
pacitados.

Las pruebas concuerdan en 59% de los casos entre los cuida-
dores familiares y los profesionales. Los cuidadores reportan más 
necesidades insatisfechas de descansos cortos que estos, quienes, 
a su vez, identificaron más necesidades insatisfechas de cuidado 
de tregua. Los autores concluyen que, con una línea basada en 
la legislación actual, las necesidades de los cuidadores deben ser 
abordadas y atendidas de forma independiente, en especial en as-
pectos de soporte comunitario y flexibilidad con servicios de ayuda 
cortos, desarrollados de manera específica para satisfacer sus ne-
cesidades, incluidas las espirituales332.

Durante los últimos veinte años, tanto la investigación como 
las narrativas sostienen que la calidad de vida de las familias que 
afrontan esta situación es diferente de las que no333, 334, 335, 336, 337. 
Otros autores, a partir del análisis de la calidad de vida, expresan 
que el soporte social y la asistencia que requieren los cuidadores 
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y las personas en situación de enfermedad crónica discapacitante 
deben incluir el bienestar físico, el social, el psicológico y el espi-
ritual338.

De manera consistente con dar cuidado holístico, los profesio-
nales de ayuda deben incrementar sus esfuerzos para asegurar 
que las necesidades espirituales y los recursos sean considerados 
cuando se cuida a las personas afectadas por discapacidad o a sus 
cuidadores. Esta necesidad de un cuidado integral para ambos ha 
sido ampliamente documentada339, 340, 341.

Rol de la enfermera y otros profesionales

Los profesionales de la salud pueden colaborar con los miem-
bros del clero y con los consejeros cualificados, para ayudar a los 
individuos y familias a manejar problemáticas espirituales que sur-
gen de estas experiencias de vida. Ante todo, con fuentes que com-
prendan las situaciones de enfermedad crónica discapacitante.

En ese sentido, se debe motivar a las instituciones religiosas 
para abordar la discapacidad y acompañar a quienes viven en me-
dio de esta. Es importante fomentar la absolución de la culpa y 
establecer significado, reconciliación de las personas con discapa-
cidad y armonía familiar. Los esfuerzos de intervención temprana 
para el fomento de estos logros deben incluir a todos los que com-
parten la experiencia342.

La incorporación de preguntas clave es vital en la valoración, 
así como invitar a una comunicación sobre las necesidades y preo-
cupaciones espirituales. También, recordar que la receptividad a 
las necesidades espirituales de los demás requiere un abordaje de 
la propia espiritualidad.

Un tema importante es la educación. Hay experiencias descri-
tas en las que se han ofrecido clases, por parte de las enfermeras, 
para educar a los miembros de la Iglesia que quieren visitar, en su 
casa, a los enfermos. Se puede ayudar a los miembros a organizar 
un pequeño programa de tregua para dar alivio a los cuidadores y 
apoyo simultáneo a los receptores343. Algunos intentos de fortale-
cer las habilidades sociales han demostrado ser efectivos344.

Las enfermeras y otros profesionales pueden facilitar grupos 
pequeños de la comunidad, orientados a promover redes y recur-
sos para las personas dadoras y receptoras del cuidado. Se pueden 
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involucrar en programas sociales y llevar así su liderazgo y exper-
ticia a la resolución de necesidades de la comunidad. Para esto, es 
esencial trabajar la conciencia de las propias actitudes e influen-
cias de estas en el cuidado. Así mismo, en el apoyo a estas perso-
nas, resulta fundamental demostrar piedad y no compasión345.

Es mandatorio buscar un rol activo del receptor de cuidado, lo 
que en muchos casos, a pesar de las recomendaciones teóricas de 
la enfermería, no se hace realidad en la práctica346.

Los afectados quieren relaciones de forma práctica y espiri-
tual de quienes comprendan su experiencia, pues la diferencia y 
la enfermedad crean aislamiento. Así que las oportunidades de 
compartir los sentimientos, asociadas con estos eventos, deben 
presentarse. Escuchar de forma atenta promueve el bienestar es-
piritual. Las personas que se adaptan de manera efectiva, miran 
las dificultades y, por lo general, comparten sus experiencias. La 
calidad de vida puede no ser igual para quienes viven situaciones 
de enfermedad crónica; sin embargo, es pertinente promover el 
autocuidado y la participación en este347.

Es importante señalar que se ha demostrado utilidad en la ca-
pacitación del manejo del tratamiento, principalmente cuando el 
cuidador y el receptor del cuidado están obligados a vivir en casa, 
en situación de alta dependencia de la tecnología348.

La planeación debe hacerse con la familia y el receptor de 
cuidado. Se requiere comunicación abierta sin demostrar poder, 
ubicar a los usuarios como eje de la actividad y comprometer a 
la comunidad. El modelo contemporáneo social de discapacidad 
y las profesiones de ayuda debe apuntar a aliviar las limitaciones 
ambientales que impiden a las personas discapacitadas vivir a ple-
nitud349.

Es necesario el rol de la enfermera para fortalecer una actitud 
positiva. Incrementar el optimismo puede ayudar, pero para que 
esto sea genuino, debe conocer a los usuarios por un tiempo ex-
tendido. Ella puede apoyar para encontrar un significado positivo o 
una recompensa en dar y recibir cuidado. Este conocimiento puede 
llegar de un cuidado en casa prolongado, de un grupo de apoyo 
de cuidadores o de trabajar con el receptor de cuidado. Está docu-
mentado que si la familia tiene un sacerdote con el que se relacio-
ne esta persona, el puede ayudar en momentos de dificultad350.
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Las enfermeras en el área de rehabilitación están en una po-
sición privilegiada para contribuir a explorar problemas en la 
comprensión conceptual de la calidad de vida de los cuidadores 
familiares y de los receptores del cuidado. Si el cuidado en casa se 
vuelve una alternativa viable al cuidado institucional, el cuidado 
de la salud y la calidad de vida de los cuidadores familiares son 
áreas cruciales de investigación futura.

La enfermera que va al hogar y encuentra el de servicios aso-
ciados a la religión formal, debe preguntar a cuidadores y enfer-
mos si han pedido a la Iglesia que envíe a alguien a su casa para 
apoyarlos en el contacto. En cualquier caso, debe poner en alerta 
al clérigo sobre la situación del hogar, de tal forma que quien vaya 
a la casa esté preparado para ayudar a la familia de la mejor forma 
posible.

Algunos autores documentan –con base en la experiencia, la 
observación y la investigación– que la enfermera debe trascender 
de un modelo para buscar una relación cuidador-cuidado adecua-
da, y así encontrar una asistencia efectiva en el hogar, en especial 
en circunstancias que resultan amenazantes dentro de la expe-
riencia351, 352.

Registros muestran que este profesional puede desempeñar un 
papel significativo en facilitar la vida de religión formal al cuidador 
y al enfermo crónico. El empleo de otros aspectos religiosos forma-
les como las oraciones, las lecturas, la música y la televisión, deben 
ser motivados para quienes las encuentren útiles, si se presume 
que el usuario apreciará la sugerencia353. Entre tanto, el cuidado 
holístico debe comprender la visión del mundo que cuidadores y 
receptores del cuidado tienen, para que unos y otros puedan ex-
presar sus deseos religiosos de manera abierta, sobre todo cuan-
do, por motivos culturales, generan conflicto en el acatamiento del 
tratamiento354.

La visión integral del personal de enfermería puede detectar, 
con suficiente antelación, la repercusión negativa del cuidado que 
brinda el cuidador. En la consulta y en las visitas a domicilio es 
preciso ver el grado de adaptación que tengan la persona con dis-
capacidad, su cuidador y el entorno familiar, con el fin de lograr, 
de forma directa e indirecta, el aumento en su calidad de vida355. 
El empleo de teorías interpersonales es recomendado como marco 
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conceptual de sesiones educativas con el grupo de personal, para 

el desarrollo de estrategias de prevención, manejo agresivo o inci-

dentes adversos356.

Es importante considerar el contexto en el cual se da el cui-

dado, y tener en cuenta, de forma simultánea, la espiritualidad, 

el estrés del diario vivir y las múltiples responsabilidades de los 

cuidadores, al igual que el impacto que les genera la situación de 

enfermedad. Quizá por esto los abordajes deben considerar una 

relación más estrecha entre profesionales, familia e Iglesia357.

Todo el estado del arte demuestra que la vivencia de las situa-

ciones de enfermedad crónica discapacitante, por parte de los cui-

dadores familiares y receptores de cuidado, está muy impregnada 

de espiritualidad. Esta experiencia es con frecuencia estresante 

y genera carga objetiva y subjetiva, pero también beneficios de 

crecimiento personal a quienes pueden encontrar en ella un signi-

ficado trascendente para ampliar su conciencia.

Ambos actores tienen múltiples funciones y riesgos que deben 

ser atendidos. Vale la pena resaltar la importancia de la enfermera 

en este campo, y la urgente necesidad de profundizar en el cono-

cimiento de la dimensión espiritual. En la investigación reportada 

en la última década, la mayoría de los estudios son de carácter 

descriptivo y su aplicabilidad es restringida, razón por la que apo-

yan poco la solución real de estas situaciones. También llama la 

atención la escasa información sobre los aspectos positivos de la 

experiencia humana de cuidar, en donde, más allá de la carga, la 

dificultad y la rutina, las personas se engrandecen.

En una ocasión, una enfermera visitaba a una cuidadora de su 

hijo que sufría por una malformación fetal y era dependiente en 

todos los aspectos. Cuando la profesional vio al niño, no pudo di-

simular su impresión por el aspecto físico de este; entonces, la 

cuidadora le dijo: “Yo sé que la gente piensa que mi hijo es un 

monstruo, y usted lo ve así, pero él es un niño lindo. El día que 

usted lo vea de esa manera, va a poder ayudarme”. Desde ese mo-

mento, según manifiesta la enfermera, aprendió a dimensionar el 

significado de ser cuidador. “Si se logra ver a esa persona enferma 

más allá de la apariencia, es más fácil entender lo que se debe 

hacer”, sostiene.
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La verdadera salud es la fuerza de la vida, la fuerza en el su-
frimiento y para afrontar el momento de la muerte. No es sólo una 
condición del cuerpo sino, el poder del alma en las diversas condi-
ciones de esa parte física. Los profesionales que ayudan a las per-
sonas afectadas por discapacidad, bien sean receptores o dadores 
de cuidado, para lograr bienestar espiritual intentan promover una 
salud que trasciende limitaciones físicas, cognitivas y emociona-
les358.

Para complementar esta información, la autora del presente 
documento realizó un estudio cuantitativo, comparativo, con una 
muestra intencional, constituida por 80 personas divididas en dos 
grupos. El primero de 43 enfermos crónicos, vinculados como pa-
cientes al servicio de rehabilitación de la Clínica Universitaria Te-
letón, y el segundo, de 37 cuidadores familiares, registrados en el 
programa de cuidadores de la misma clínica. Se empleó para esto 
la información Escala de bienestar espiritual de Ellison®, y se hi-
cieron preguntas abiertas con referencia a la relación personal con 
Dios, un ser o fuerza superior, la relación con las demás personas, y 
la relación entre la situación actual de salud y la vida espiritual.

Las conclusiones permiten afirmar que estas experiencias se 
asocian a un nivel de desarrollo diferente, en el que hay expan-
sión de los propios límites y una orientación hacia perspectivas y 
propósitos de vida más amplios. Se ratificó una enfermería com-
prendida como ciencia y arte, que tiene como prioridad el cuidado 
de la persona total, con una espiritualidad como parte de la vida, 
al buscar expandir la conciencia de quienes pasan por estas situa-
ciones.

El estudio encontró que los cuidadores están sometidos al es-
trés, con alto riesgo de enfermar debido a sus vivencias frente al 
cuidado. A partir de esto se puede afirmar que la dimensión espiri-
tual es un tema de importancia para la experiencia humana de dar 
o recibir cuidado en situación de enfermedad crónica discapacitan-
te, en la que se compromete la totalidad del ser humano.

Así mismo, se vio que crear salud en una experiencia de enfer-
medad discapacitante del propio ser o del ser querido demanda un 
foco unitario que acepte la totalidad del ser humano y su estrecha 
relación con el entorno en que vive. En ese sentido, el modelo con-
ceptual de salud como conciencia expandida que propone Marga-
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ret Newman, es una guía útil para trabajar la dimensión espiritual 

del cuidado en situaciones de enfermedad crónica discapacitante, 

que requiere ver de manera simultánea y contextualizada al bino-

mio cuidador y receptor del cuidado.

Una forma de abordar la dimensión espiritual del cuidado en 

las situaciones de enfermedad crónica, es mediante la percepción 

del bienestar espiritual visto como un sentido de armonía con el 

propio ser, con los demás y con una fuerza superior, en medio de 

estas vivencias. La escala de bienestar espiritual de Ellison se 

mostró como una herramienta útil para la medición del bienestar 

espiritual de los cuidadores, no sólo por su aplicabilidad a nivel 

institucional, sino por su gran compatibilidad con el modelo con-

ceptual de Newman.

La escala de bienestar espiritual encontrada en los cuidadores 

y receptores del cuidado de la Clínica Universitaria Teletón fue alta, 

mayor en el plano religioso que en el existencial. Al comparar los ni-

veles de bienestar espiritual general de ambos actores, se eviden-

cia uno mayor de bienestar espiritual en el grupo de los enfermos, 

diferencia que se presenta con un nivel de confianza de 90%.

Por otra parte, al cotejar los niveles de la dimensión religiosa 

del bienestar espiritual de los cuidadores con la de los receptores 

del cuidado, este es mayor en los receptores de cuidado, sin que la 

diferencia sea estadísticamente significativa.

Al comparar la dimensión existencial, se refleja un mayor nivel 

en el grupo de los receptores, sin embargo. Esta diferencia fue sig-

nificativa, con un 90% de confianza. 

Por último, el estudio ratifica varios de los hallazgos reportados 

en la literatura, y deja ver la importancia del bienestar espiritual en 

el cuidado de las personas con roles de cuidadores o receptores de 

cuidado, en situación de enfermedad crónica discapacitante.

Para quienes viven estas experiencias, la dimensión espiritual 

puede ser un factor compartido de trascendencia, que los acerca 

a muchas respuestas necesarias sobre el dolor y el sufrimiento 

humano, y que puede llegar a tener mayor impacto en el tiempo, 

como una fuente de ayuda al afrontamiento de una condición, con 

implicaciones en la calidad de vida a largo plazo.
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Conclusiones
La construcción del cuidado de las personas en situación de 

enfermedad crónica discapacitante y de sus cuidadores familiares 
requiere una ruta diferente para dar significado a la situación, de 
manera conjunta.

La exploración del bienestar espiritual implica, de forma direc-
ta y protagónica, al binomio cuidador-receptor del cuidado, y le 
exige una revisión en la evolución de su patrón de vida y su expe-
riencia conjunta. Este es un requisito para expandir su potencial 
espiritual como un elemento sanador. 

La dimensión espiritual del cuidado debe inculcarse en la for-
mación de los profesionales, para trabajarla como un elemento 
terapéutico importante en situaciones de enfermedad crónica dis-
capacitante. La naturaleza de esta dimensión, al igual que el com-
plejo abordaje de las vivencias, exige iniciar un trabajo individual, 
con una mirada interdisciplinaria que, además de apoyar procesos 
de rehabilitación y afrontamiento permanentes, resulten comple-
mentarios para los beneficiarios de esta ayuda.

Hay una notoria falta de políticas para el cuidado a los cuidado-
res, así como de servicios de cuidado a largo plazo. En unos y otros 
se debe incorporar una mirada al bienestar espiritual y general de 
las personas que viven la experiencia de enfermedad crónica.

Se sugiere, con base en la revisión y en los diferentes estudios 
realizados, integrar la dimensión espiritual del cuidado, para tra-
bajar en desarrollo de habilidades de los cuidadores de personas 
en situación de enfermedad crónica, y buscar formas de socializar 
estos hallazgos con otras instituciones, incluidas las religiosas. La 
idea es lograr espacios de trabajo conjunto en una dimensión de la 
salud que hasta ahora no se ha abordado de manera integral. La 
dimensión espiritual del cuidado no se puede seguir contemplan-
do como una joya valiosa en una urna, cuando día a día se agrava 
el problema social de la enfermedad crónica. El verdadero cuidado 
está llamado a volver operativas respuestas más profundas que 
tengan el impacto esperado en la calidad de vida de los cuidadores 
familiares y en los receptores de sus cuidados.
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Introducción 
El núcleo de una teoría científica se caracteriza por la aplica-

ción efectiva de modelos y relaciones359. Estos fortalecen el cono-
cimiento de una disciplina y, de la mano, de la ciencia. Por tanto, 
este capítulo presenta la construcción y el resultado de un modelo 
de cuidado a cuidadores de personas con enfermedad crónica, fru-
to de investigaciones realizadas entre 1996 y 2005.

El objetivo es socializar los pasos en la construcción de esta 
propuesta y entregar un esquema para ordenar el pensamiento 
reflexivo, con respecto al cuidado de los cuidadores familiares de 
personas con enfermedad crónica, que conlleva a interactuar con 
ellos durante su experiencia y apoyarlos en su rol. También se es-
pera que desarrolle el conocimiento y la conexión lógica de los sa-
beres.

El modelo es la representación simplificada de una realidad com-
pleja. Sólo es útil cuando corresponde a ese panorama y cuando sus 
elementos importantes están bien incorporados y ponderados360. 
Es la organización y estabilización de ideas vagas y complicadas en 
un todo sencillo y coherente, que permite dar significado y generar 
nuevas posiciones. El modelo exige una abstracción, es decir, una 
elaboración conceptual que conserva las características generales 
de los objetos y adquiere por el pensamiento un conjunto cada vez 
más vasto de relaciones, de elementos integrados en un todo361. 
Una de sus cualidades es el poder generador.

Las características propias del método científico ayudan a re-
conocer y a resolver un problema que, por lo general, no ha sido 
abordado o explicado de forma satisfactoria. Así que se genera una 
serie de hipótesis y preguntas que facilitan la construcción de un 
modelo en un contexto teórico, sometido a todas las críticas inter-
nas y externas en un proceso de contrastación que, finalmente, 
debe responder al problema planteado. Los saberes que genera 
un modelo pueden ser de dos tipos: formas o hechos. Los prime-
ros, satisfacen o cumplen un determinado supuesto teórico. Los 
segundos son más complejos, casi siempre integrados en una teo-
ría general362.

Ahora bien, en enfermería, entre los métodos más empleados, 
está la forma sistemática de resolver problemas. No obstante, se 
sugiere que este método no se sustraiga del problema principal de 
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todo acto de enfermería, sino del particular, visto desde lo bene-
ficioso y lo humanizante para el individuo, la familia o la comuni-
dad. Los métodos deben ser flexibles, buscar un enfoque integral 
y único, en que el cuidador y el enfermo sean creativos y coparti-
cipativos. Estos procedimientos surgen de la misma práctica, que 
es lo más correcto, pues, si por razones de facilidad, se adoptan 
métodos de otras disciplinas, se cae en el error de evidenciar una 
“baja capacidad de criticidad de la enfermería”. Además, se incu-
rre en deslices como la aplicación automática de una metodología 
estandarizada y el aislamiento real del cuidado, reflejado cuando el 
sujeto sobre el que se actúa se toma simplemente como un objeto 
de investigación363.

Los modelos y las teorías en enfermería pueden surgir de ma-
nera inductiva o deductiva. Inductiva, cuando son propuestas 
teóricas a partir de la observación y sistematización de la nueva 
información, basadas en procesos cualitativos de investigación. 
Deductiva, si se parte de las premisas comprobadas, que permiten 
generar nuevas hipótesis. En la medida en que las nuevas hipóte-
sis se verifiquen y se sustenten en la práctica, se estarán generan-
do nuevas teorías.

La forma en que surgen las hipótesis se asocia con la práctica. 
Estas orientan para generar una investigación nueva, y llevan a 
encontrar la articulación, en cada momento, del ejercicio discipli-
nar. Todo modelo cumple con unos requisitos, que relativamente 
son simples y generalizables: estar compuestos por proposiciones, 
relacionar conceptos entre sí, proporcionar bases hipotéticas veri-
ficables y ser consistentes con teorías, leyes y principios válidos.

Con el surgimiento impulsivo de modelos de enfermería en los 
años cincuenta y sesenta, los esfuerzos se dirigieron, paradójica-
mente, a la aplicación de modelos taxonómicos. Esto en 1982 cul-
minó con la creación de la North American Nursing Association 
(Nanda), que, en últimas, definió los patrones de respuesta huma-
na en nueve categorías. El modelo taxonómico pretende el análisis 
de la clasificación de las regularidades de los fenómenos, con base 
en la definición de semejanzas o características comunes364.

Retomando el modelo taxonómico aplicado a enfermería, el 
objeto de esta, según el criterio Nanda, es la acción recíproca, o 
interacción entre la persona y su entorno físico, psíquico, social, 
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económico o de cualquier naturaleza365. Esta definición aclara, de 
manera general, el objeto de los modelos de enfermería y la míni-
ma forma para encontrar esas características comunes que requie-
re una clasificación. 

La clasificación de modelos de enfermería incluye modelos teó-
ricos, funcionales y personales366. Los teóricos se enfocan en la 
definición y organización de ideas y conceptos, más que como he-
rramientas prácticas. Los funcionales, en los que se encuentra la 
propuesta actual, son guías alrededor de las cuales las enfermeras 
pueden recolectar datos y comunicarlos, y en que la organización 
permite estandarizar y auditar la práctica. Pueden estar vincula-
dos o no con los modelos teóricos, antes mencionados. Por último, 
los modelos personales o mentales, utilizados con más regulari-
dad, son la expresión mental del patrón personal, construidos de 
manera involuntaria. Carecen de relevancia y pertinencia del cono-
cimiento disciplinar generado.

En la generación de modelos específicos para los cuidadores de 
personas con enfermedad crónica, se han desarrollado estrategias 
como las que disminuyen, de manera objetiva, la cantidad de cui-
dado que da el cuidador (tregua, fortalecimiento de competencias 
del receptor del cuidado), e intervenciones que mejoran el bienes-
tar y capacidad de afrontamiento del encargado del cuidado (psi-
coeducativas, psicoterapéuticas, de soporte y multicompuestas).

Estas intervenciones generan, a su vez, modelos de orientación 
e intervención que se clasifican de acuerdo con el criterio utilizado. 
Estos criterios pueden ser relaciones que existen entre el orienta-
dor y el orientado, la acción por realizar, el tipo de intervención u 
organización, o institución en la que se lleva a cabo367, 368.

A continuación se presenta una clasificación de los tipos de 
modelos, para presentar y clasificar el trabajo realizado por el Gru-
po de Cuidado al paciente crónico y su familia, de la Universidad 
Nacional de Colombia:
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T A B L A  1

Clasificación de tipos de modelos

CLASIFICACIÓN MODELO ACCIÓN O DEFINICIÓN

Modelos de 
orientación

Modelo 
psicométrico

El orientador es el experto de una serie 
técnica.

Modelo clínico-
médico

El orientador realiza un diagnóstico y diseña 
un plan de intervención.

Modelo 
humanista

Proceso de ayuda al individuo en un clima 
positivo de relación.

Modelos de 
intervención

Modelo de 
consejería

Acción directa sobre el individuo para remediar 
situaciones déficit.

Modelo de 
consulta

Acción directa sobre grupos o individuos, 
con abordaje terapéutico, preventivo o de 
desarrollo.

Modelo 
tecnológico

Proceso de información y resoluciones de 
limitaciones en el manejo de un medio 
tecnológico.

Modelo de 
servicios

Acción directa sobre un grupo de miembros de 
la población que se encuentre en situaciones 
de riesgo o déficit. 

Modelo de 
programa

Intervenciones a través de un modelo de 
acción directa sobre grupos. 

Modelo de 
servicios actuando 
por programas

Intervención directa sobre grupos, previo 
análisis de necesidades, seguido de una 
planificación y, luego, de una priorización, el 
diseño de programas de intervención que den 
satisfacción a las mismas. 

Modelos 
que guían la 
intervención

Modelos básicos Intervenciones clínicas, programas, consulta.

Modelos mixtos Modelos psicopedagógicos.

Modelos 
organizativos

Modelos 
institucionales

Realizados por entidades gubernamentales 
y no gubernamentales de ciudades, depar-
tamentos y países.

Modelos 
particulares

Realizados por grupos, centros, equipos, etc. 

Fuente: Esperanza Bausela H., Modelos de orientación e intervención psicopedagógica: modelo de 
intervención por servicios. Revista Iberoamericana de Educación, 34(3). Organización de Estados 
Americanos, 25 de noviembre de 2004.

El modelo de cuidado a cuidadores de personas con enferme-

dad crónica es, por tanto, funcional, humanista, de servicios, de 

sucesión, pues presenta etapas para llegar a una finalidad; repre-
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sentativo, ya que reproduce las características de los cuidadores 
de donde han sido tomadas las ideas para su construcción, y pre-
dictivo, porque anuncia los posibles resultados de un cambio que 
está por venir, partiendo del grado de éxito de individuos en un 
proceso determinado. La literatura presenta algunas intervencio-
nes que podrían conducir, como en este caso, al diseño de modelos 
de cuidado para cuidadores familiares de personas con enferme-
dad crónica. Sin embargo, todos los desarrollos encontrados han 
sido propuestos para otros contextos 369, 370, 371, 372, 373, 374, 375, 376, 

377, 378.

Antecedentes 
En 1996, como respuesta a las demandas del país con el cambio 

del perfil epidemiológico, se propone generar una nueva área de 
trabajo que responda al fenómeno creciente de cronicidad. Es así 
como, en ese momento, se conforma el Grupo de Cuidado al pa-
ciente crónico, reunido por intereses de desarrollo de la docencia, 
la investigación y la extensión universitaria. 

Sus integrantes, con formación en cuidado de la niñez, cuidado 
del adulto, gerontología, familia y gerencia, propusieron a la Fa-
cultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia la 
creación de un nuevo campo de estudio para hacer énfasis e inves-
tigación en el cuidado del paciente crónico y su familia. Desde en-
tonces, se han construido siete asignaturas del área, todas para el 
programa de Maestría en Enfermería, y algunas de ellas abiertas a 
los pregrados de diferentes áreas de formación de la Universidad.

Así mismo, se han realizado 72 estudios en el área y mirado 
diferentes aspectos de los cuidadores a nivel nacional e interna-
cional. Con base en esto, existe una caracterización que permi-
te evidenciar quiénes son los cuidadores, en términos de género, 
edad, estado civil, escolaridad, estrato, forma de inicio, tiempo e 
intensidad de experiencia, la ayuda/carga con que cuentan, y el 
nivel de funcionalidad de la persona a su cargo. Adicionalmente, 
se han identificado las problemáticas familiares y personales, las 
experiencias vividas, los sistemas de soporte, la calidad de vida, y 
se ha avanzado de manera importante en aspectos conceptuales. 

En estos años, el Grupo, con apoyo de la Facultad y de la Univer-
sidad, ha podido hacer varias publicaciones y adelantar proyectos 
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multicéntricos. En el año 2000, participó en la realización de un área 
de trabajo en el cuidado al paciente crónico, y en 2004 organizó un 
seminario internacional sobre el cuidado a los cuidadores. Los dife-
rentes esfuerzos, la revisión permanente de los avances científicos 
y tecnológicos y la oferta de un programa para cuidadores de perso-
nas con enfermedad crónica le han llevado a plantear un modelo de 
cuidado a cuidadores. 

El presente modelo es una respuesta para fortalecer la habili-
dad de cuidado, como un aspecto que interviene en el bienestar 
general de las personas implicadas en el manejo de situaciones 
de cronicidad, y puede constituirse en un agente protector de la 
calidad de vida de estas. 

Este modelo fue construido con base en la observación siste-
mática de los cuidadores, teniendo en cuenta sus características y 
la forma como ellos responden a diferentes intervenciones conven-
cionales e innovadoras, como apoyo para desarrollar habilidades 
de cuidado, que se han venido implementando.

Su objetivo es responder a la búsqueda de alternativas de cui-
dado para los cuidadores latinoamericanos de personas con enfer-
medad crónica. La idea es que mientras apoya la construcción de 
conocimiento, permita dar respuestas a sus necesidades múltiples 
y particulares. Para el proceso de desarrollo se incluyeron eviden-
cias disponibles a nivel mundial.

La literatura señala que la relación entre los profesionales de la 
salud y la familia, en la trayectoria de situaciones de enfermedad 
crónica, gira en torno al manejo de la incertidumbre y la cotidia-
nidad, evidenciada en diferentes momentos, no siempre en orden 
secuencial. El primer momento es de expectativa y ansiedad, con 
la confianza caracterizada por la esperanza de reconocimiento y 
respeto por su actividad diaria, en la que los cuidadores buscan 
cooperación y colaboración para solucionar algunos de sus pro-
blemas.

Hay un segundo momento que toca con el desencanto, y se 
caracteriza por la comprobación del poco cambio en su situación, 
la insatisfacción, la frustración, el temor y la percepción de falta de 
control, con deseo de protección de sí mismo y de su familiar. Se da 
un tercer momento en que se corrobora la importancia de la ayuda, 
de alianza y confianza más selectiva, en donde se establecen las 
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expectativas y percepciones de unos y otros, se vence el temor de 
preguntar y se recibe respaldo y reconocimiento.

Sin importar en qué fase se encuentre la relación, el bienestar 
del cuidador es el objetivo principal de un modelo de apoyo en la 
experiencia de cronicidad. Es el cuidador quien, en últimas, res-
ponde por la persona cuidada, y a quien se debe fortalecer para 
apoyo de sí mismo y de su familia. Por tanto, es esencial que el 
cuidador sea tenido en cuenta y, con él, cada uno de los aspectos 
de su calidad de vida, como su salud, ayuda de otros familiares y 
de las instituciones, apoyo emocional, agradecimiento y reconoci-
miento, información sobre cómo cuidar y resolver problemas del 
cuidado, capacidad para actuar ante algunos comportamientos di-
fíciles de la persona cuidada, su forma de enfrentarse a la situación 
de cuidado y de superar situaciones nuevas, desconocidas y, en 
muchos casos, desagradables o frustrantes.

El contexto de América Latina tiene un gran número de perso-
nas con problemas de salud crónicos discapacitantes, atendidas la 
mayor parte del tiempo por sus familiares. Eso hace que en estas 
familias se altere el funcionamiento interno. A pesar de esto, el 
sistema de seguridad social de tales países no tiene modelos de 
cuidado a largo plazo, ni apoya de manera adecuada a la persona 
con discapacidad crónica, ni a su núcleo familiar.

El modelo de cuidado a los cuidadores

Definición de conceptos 

Son conceptos esenciales del modelo de cuidado a los cui-
dadores: 1) habilidad de cuidado de los cuidadores familiares, 
2) cuidadores familiares y 3) personas con enfermedad crónica. 
Son conceptos complementarios: 1) valor, 2) paciencia y 3) cono-
cimiento.

Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares

Es el potencial de cuidado de la persona que asume el rol de 
cuidador principal de un familiar, o persona significativa que se en-
cuentra en situación de enfermedad crónica discapacitante. Esta 
habilidad incluye la dimensión cognoscitiva y la actitudinal, que 
son identificadas y medidas según los indicadores de conocimien-
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to, valor y paciencia379. La habilidad vista así puede medirse a tra-
vés de la comunicación directa con cada persona.

Persona con enfermedad crónica

Al hablar, en este contexto, de una persona con enfermedad 
crónica, se hace referencia a la experiencia de tener un trastorno 
orgánico y funcional que genera discapacidad permanente y re-
quiere largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo y control, 
que le hacen modificar su estilo de vida. Las personas que viven 
en estas situaciones son seres activos y trascendentes, con la ca-
pacidad de crecer en el cuidado. Se asume acá la conceptualización 
propuesta por Margaret Newman380, que establece la salud como 
un patrón de totalidad, que incluye expresiones de enfermedad y 
de no enfermedad, y contempla al individuo como totalidad expre-
sada a través de un patrón.

El conocimiento del patrón puede ser útil a la gente para vol-
verse consciente de su interacción con el todo. Vivir en situación 
de enfermedad crónica discapacitante es identificarse a sí mismo 
como alguien cuyo patrón se mueve en expresiones de enferme-
dad crónica con permanencia en el tiempo, que le genera incapa-
cidad residual, se asocia a una alteración patológica irreversible y 
requiere cuidados especiales o paliativos por cuanto no se conoce 
curación para esta. La vivencia de enfermedad crónica discapaci-
tante se percibe por el individuo como una disfunción para cumplir 
con su rol, según parámetros esperados por más de seis meses.

Cuidador familiar

Son las personas con vínculo de parentesco o cercanía, que 
asumen las responsabilidades del cuidado de un ser querido en 
situación de enfermedad crónica y participan con ellos en la toma 
de decisiones. Estos realizan o supervisan las actividades de la 
vida diaria, en busca de compensar las disfunciones existentes de 
parte del receptor del cuidado.

Conocimiento

Algunas veces se habla de cuidado como un simple asunto de 
buenas intenciones o calidez, pero este arte y ciencia incluye en-
tender las necesidades del otro y ser capaz de responder de mane-
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ra apropiada a ellas. Es importante saber quién es la otra persona, 

cuáles son sus potenciales, limitaciones, necesidades y qué condu-

ce a su crecimiento.

Este conocimiento debe involucrar aspectos generales y espe-

cíficos que tienen la facilidad de utilizarse en el momento y lugar 

preciso. Cuidar comprende el conocimiento de manera implícita 

(no verbal) y explícita (verbal). Muchas veces se sabe más sobre 

una persona de lo que se expresa. Así mismo, hay diferencia entre 

el conocimiento directo (conocerlo de primera mano) e indirecto 

(solo tener una información).

Valor

Está presente cuando se va a lo desconocido y hay que vencer la 

incertidumbre, sin poder anticipar en forma completa qué sucederá. 

Este valor no es ciego: es informado por la introspección, basada en 

experiencias anteriores, y está abierto y es sensible al presente. La 

confianza en que el otro crezca y en la propia capacidad de cuidar, 

da valor para ir a lo desconocido, pero también es cierto que, sin 

este, la confianza sería imposible. Cuanto mayor es el sentimiento 

de ir a lo desconocido, más valor es requerido para cuidar.

Paciencia

Es un ingrediente importante en el cuidado, si se quiere permi-

tir que el otro crezca en su propio tiempo y forma. Con frecuencia, 

se encuentra que no se da tiempo, sino que se toma el del otro, 

convirtiéndose así en una persona impaciente; si esto pasa, aun el 

tiempo que hubiéramos podido tener, se reduce. 

La paciencia es la clase de participación con el otro en que hay 

entrega por completo. Sería un malentendido mirarla sólo en tér-

minos de tiempo. Es saber escuchar, entendiendo al afligido, estar 

presente para él, darle espacio para pensar y sentir. Quizás, en 

lugar de hablar de tiempo y espacio, sería mejor decir que quien 

es paciente agranda el cuarto en que el otro vive, mientras el im-

paciente lo achica. 

Ser paciente incluye tolerancia, expresada en el respeto por el 

crecimiento del otro y la apreciación del “derroche” y juego libre 

que caracteriza el crecimiento. Esta paciencia ofrece al cuidador la 
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oportunidad de aprender, de ver y descubrir al otro y a sí mismo, 
pensar en que se debe dar a él mismo la oportunidad de cuidar.

F I G U R A  1

Modelo de cuidado a los cuidadores

Fuente: Grupo de cuidado al paciente crónico, Facultad de Enfermería, Universidad Nacional de 
Colombia, 1996-2005.

S U P U E S T O S  B Á S I C O S  D E L  M O D E L O  D E  C U I D A D O  A  L O S  C U I D A D O R E S

El modelo de cuidado a los cuidadores cuenta con once supuestos básicos, 
enunciados a continuación:

CONTACTO INICIAL
CON EL CUIDADOR
EN EL COTIDIANO:
Hospital/ Consulta 
Externa/Hogar

CUIDADOR
HÁBIL

PROGRAMA DE
FORTALECIMIENTO
DE LA HABILIDAD

DE CUIDADO

Conocimiento
Valor

Paciencia

Seguimiento
permanente

FASE I FASE II FASE III

CUIDADOR
POCO HÁBIL

Grado de incertidumbre
Desinformación
Frustración
Necesidad de tregua
Impotencia
Periodo de tristeza
Angustia y soledad
Aislamiento, estrés, cansancio
Enfrentamiento y adaptación ineficaz
Carga de cuidado
Percepción negativa de sus roles
Sentimiento de miedo, desconcierto, 
dolor,  culpa y depresión

?

Cuidador
no hábil

En la mayoría de las familias con problemas de salud crónicos discapacitantes 
se identifica a un cuidador principal.
Los eventos que vive un cuidador familiar son únicos, cambiantes y deben ser 
considerados teniendo en cuenta su contexto.
La habilidad de cuidado del cuidador principal puede ser evaluada y 
fortalecida.
La habilidad para el cuidado se compone del conocimiento, el valor (coraje) y 
la paciencia que se tenga dentro de la situación.
Encontrar significado es una opción para las personas que dan cuidado a sus 
seres queridos en situación de enfermedad. 
El significado que se dé a la experiencia de ser cuidador tiende a asociarse de 
manera positiva con la habilidad para el cuidado.
Las personas pueden ser asistidas en el proceso de encontrar significado a 
través de dar cuidado, pero cada una es responsable de desarrollar su propia 
y única perspectiva.

•

•

•

•

•

•

•
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Dinámica del modelo

Este modelo tiene tres fases que toman diferentes tiempos, se-
gún las condiciones del cuidador, las del receptor del cuidado y las 
de la situación en que se vive la relación. Estas fases no siempre 
se presentan en forma secuencial.

Primera fase: hay un cuidador con alto grado de incertidum-

bre, poca o muy baja información, altas escalas de frustración 

y necesidad de tregua, sentimientos de impotencia y muchos 

periodos de tristeza, angustia y soledad, entre otras, que, en 

conjunto, le generan disminución en la habilidad de cuidado. 

Esta disminución crea, a su vez, ambientes propicios para que 

el cuidador experimente asilamiento, estrés, cansancio, enfren-

tamiento y adaptación ineficaz, alta carga de cuidado, percep-

ción negativa de sus roles (cuidador, madre o padre cabeza de 

familia, etc.), sentimiento de miedo, desconcierto, dolor, culpa 

y depresión. 

Segunda fase: comprende la intervención para el fortalecimien-

to de la habilidad de cuidado de cuidadores de personas con 

enfermedad crónica. Está orientada a aumentar el conocimien-

to, el valor y la paciencia de la persona que cuida.

Tercera fase: identifica una modificación en la habilidad de 

cuidado, con un cuidador hábil que requiere un apoyo perma-

nente, o un cuidador no hábil que requiere incrementar su ha-

bilidad, por lo cual regresaría a la fase inicial.

El profesional sabe que el cuidador es hábil, porque evidencia 
conocimiento, valor y paciencia en su comportamiento, lo que re-
percute en la relación positiva con el receptor del cuidado. El cui-
dador hábil se reconoce y se fortalece de su experiencia.

•

•

•

Encontrar significado a través de dar cuidado no es un proceso fácil o rápido, 
sino que involucra una combinación de tiempo, esfuerzo y posibilidad.
Encontrar significado trasciende a la pregunta de por qué y responde 
preguntas sobre qué puedo hacer en esta situación.
Un cuidador principal, hábil en el cuidado, se reconoce a sí mismo, reconoce a 
su familia y es proactivo en la creación de soluciones dentro del manejo de la 
situación de enfermedad crónica.
Aplicar un modelo de apoyo a los cuidadores familiares de personas con 
problemas de enfermedad crónica permite conocer la situación de vida de 
estas personas y generar respuestas adecuadas frente a las mismas.

•

•

•

•
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Programa “Cuidando a los cuidadores”®

El Programa “Cuidando a los cuidadores”® se ofrece a cuida-
dores familiares principales de personas con enfermedad crónica, 
que contactan el servicio de manera directa o por remisión de pro-
fesionales, asociaciones u otros servicios.

Este busca que el cuidador descubra su experiencia de cuida-
do y la analice, que identifique sus potenciales y limitaciones, las 
ganancias que el proceso de ser cuidador le genera, y que se empo-
dere como persona, lo cual repercute en el desempeño de su rol. En 
síntesis, es un programa diseñado para fortalecer la habilidad de 
cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad 
crónica. 

Descripción 

El Programa “Cuidando a los cuidadores”® cuenta con tres ni-
veles orientados a fortalecer cada uno de los componentes de la 
habilidad de cuidado. Está organizado para desarrollar una sesión 
de trabajo semanal, por un tiempo de diez semanas, e incluye tres 
módulos: el primero, para fortalecer el conocimiento; el segundo, 

para fortalecer el valor, y el tercero, para fortalecer la paciencia. 
Una vez finalizado, el usuario puede reiniciarlo, si lo requiere, o 

entra en un plan de apoyo permanente para atender nuevas situa-
ciones de cuidado que no se contemplan en las generalidades inclui-
das. El apoyo posterior al programa se da por demanda y de manera 
continua o esporádica en forma presencial, telefónica o virtual.

En la inducción se presentan los integrantes del nuevo gru-
po, incluidos los cuidadores que inician el programa y quienes lo 
coordinan. Estudiantes, profesores, enfermer@s jóvenes y perso-
nas que ya han participado en el programa anteriormente, actúan 
como invitados, de forma voluntaria, para colaborar y comentar a 
los cuidadores sobre el programa.

En el módulo I hay tres talleres para fortalecer el conocimiento, 
que buscan respuesta del cuidador a estas inquietudes: ¿Quiénes 
compartimos la experiencia de dar y recibir cuidado?, ¿cómo pre-
pararnos para continuar con el cuidado de un familiar que está en 
situación de enfermedad crónica?, ¿qué sabemos y qué nos hace 
falta por saber para ser hábiles en el cuidado de nuestro familiar y 
en el nuestro durante esta experiencia de vida? (ver tabla 2).
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T A B L A  2

Módulo I del Programa “Cuidando a los cuidadores”®.

TALLER OBJETIVO CONTENIDO

La experiencia 
del cuidador.

Generar un espacio 
de conocimiento 
y reconocimiento 
de las personas 
implicadas en el 
proceso de cuidado 
familiar alrededor 
de una experiencia 
de enfermedad 
crónica.

Reconocer las cosas más lindas e importantes 
que tiene la persona a quien el cuidador 
cuida.
Reconocer las cosas más importantes que el 
cuidador tiene y le apoyan en su tarea de ser 
un cuidador familiar.
Revisar las actividades que los cuidadores 
piensan que pueden hacer para que la 
persona a quien se cuida sepa las cosas lindas 
que tiene.
Actividades que el cuidador puede hacer para 
que su familia se dé cuenta de las fortalezas 
que tiene como cuidador.

La experiencia 
del receptor 
del cuidado.

Generar un espacio 
que permita analizar 
con el familiar la 
manera de mejorar 
el cuidado del dador 
y del receptor.

Motivos para asumir el rol de cuidador.
Aspectos que le cuestan trabajo al cuidador  
al asumir el rol.
Aspectos que le dan confianza para ser 
cuidador.
Temores del cuidador.
Aspectos que le dejen saber al cuidador cómo 
está desempeñando su rol.
Tener en cuenta al receptor en la planeación 
del cuidado propio y en el de su cuidador.
Identificación de cuidados realizados consigo 
mismo y con el otro. 
Resolución de inquietudes con respecto al 
grado de preparación para el cuidado. 

Conocimiento 
que se 
requiere para 
comprender y 
facilitar el rol 
de cuidador.

Generar un espacio 
de reflexión sobre 
el conocimiento 
adquirido y 
requerido para 
cuidar de manera 
hábil a un 
familiar que está 
en situación de 
enfermedad crónica.

Aspectos que los cuidadores realizan en el 
autocuidado.
Aspectos que requieren modificar en el 
autocuidado.
Conservar la salud del cuidador.
La comunicación con otros cuidadores. 

Fuente: Grupo de Cuidado al paciente crónico. Diseño y evaluación de un programa para el desarrollo 
de habilidades de cuidado en cuidadores familiares de personas con enfermedades crónicas. Facultad 
de Enfermería, Universidad Nacional de Colombia. Colciencias, 2003-2005.

El módulo II tiene tres talleres, con temáticas que fortalecen en 

los cuidadores el coraje, tales como el proceso de toma de decisio-

nes de cuidado, la habilidad social, el soporte social y el empode-

ramiento del cuidador (ver tabla 3).
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T A B L A  3

Módulo II del Programa “Cuidando a los cuidadores”®.

TALLER OBJETIVO CONTENIDO

Ganancias 
del proceso 
de cuidado a 
persona con 
enfermedad 
crónica.

Generar un espacio de 
reflexión sobre el valor 
o coraje como una 
ganancia fundamental 
del cuidador dentro del 
proceso de cuidado.

Las similitudes entre los cuidadores.
Afrontando las dificultades del 
cuidado.
Aspectos que hacen valiente al 
cuidador de una persona en situación 
de enfermedad crónica.
Identificando el propio valor.

Toma de 
decisiones en la 
tarea de cuidar.

Aplicar un modelo de 
toma de decisiones que 
permita comprender 
que los problemas 
del cuidado no 
tienen solución sino 
alternativas con 
diversos grados de 
viabilidad.

El proceso de toma de decisiones 
aplicado a las situaciones del cuidado.

Las habilidades 
sociales y la 
importancia de 
que el cuidador 
se empodere en 
su función de ser 
cuidador.

Generar un espacio 
que permita analizar 
y reconocer los apoyos 
que el cuidador 
tiene para cuidar a 
su familiar que vive 
una situación de 
enfermedad crónica.

El fortalecimiento de la red de soporte 
social.
La previsión de apoyo y actuación en 
las emergencias.

Fuente: Grupo de Cuidado al paciente crónico. Diseño y evaluación de un programa para el desarrollo 
de habilidades de cuidado en cuidadores familiares de personas con enfermedades crónicas. Facultad 
de Enfermería, Universidad Nacional de Colombia. Colciencias, 2003-2005.

El módulo III tiene también tres talleres que inician con la iden-
tificación de aquello que impacienta al cuidador y lo que lo tranqui-
liza. Se pasa después a revisar cómo trabajar la paciencia mediante 
el significado, y se caracteriza lo que para cada cuidador significa 
ser un cuidador hábil, estableciendo metas para el cuidado de sí 
mismo y de su familiar (ver tabla 4).
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T A B L A  4

Módulo III del Programa “Cuidando a los cuidadores”®

TALLER OBJETIVO CONTENIDO

La paciencia como 
una característica 
esencial para el 
cuidado. 

Generar un espacio 
de reflexión sobre la 
paciencia como un 
elemento necesario 
para crecer como seres 
humanos dentro del 
proceso de cuidado.

Lo que tranquiliza e impacienta al 
cuidador.
Identificación de qué pueden hacer los 
cuidadores para trabajar la paciencia.

La experiencia 
de crecer siendo 
cuidador.

Generar un espacio 
personal y familiar 
de reflexión para 
plantear metas 
de trabajo en el 
conocimiento, 
valor y paciencia 
para fortalecer las 
habilidades como 
cuidadores.

Establecimiento de metas para 
incrementar el conocimiento, el valor y 
la paciencia.

La paciencia 
asociada a la 
habilidad de 
cuidado de los 
cuidadores.

Buscar el significado 
para redimensionar 
la experiencia de ser 
cuidador. 

El cuidador hábil.
El cuidador con nuevas metas y 
estrategias.
Reconocerse a sí mismo como un 
cuidador competente que requiere 
ayuda, orientación y descanso.
El empoderamiento del cuidador.
Lo que sucederá al futuro y cómo 
prepararse.

Fuente: Grupo de Cuidado al paciente crónico. Diseño y evaluación de un programa para el desarrollo 
de habilidades de cuidado en cuidadores familiares de personas con enfermedades crónicas. Facultad 
de Enfermería, Universidad Nacional de Colombia. Colciencias, 2003-2005.

Cada uno de los tres módulos cuenta con dos sesiones pre-
senciales y una no presencial. En las últimas, el participante se 
compromete a desarrollar actividades con su familia y su entorno, 
coordinadas por el orientador del taller.

El Programa tiene prevista una autoevaluación permanente. 
Las sesiones presenciales cuentan con un espacio de retroalimen-
tación de los participantes, y se evalúa cada uno de los talleres con 
su guía. Cuando se termina cada módulo, el cuidador familiar par-
ticipante llena una evaluación por escrito. Los resultados son teni-
dos en cuenta para ajustar el desarrollo del programa en aspectos 
de forma a los requerimientos y solicitudes de los participantes, y 
para definir las necesidades del plan de apoyo complementario.
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Guías de los talleres del programa “Cuidando a los cuidadores”®

TALLER 1. CONOCIMIENTO

Tema: La experiencia de ser cuidador.
Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 

enfermedad crónica.
Objetivo: Generar un espacio de conocimiento y reconocimien-

to de las personas implicadas en el proceso de cuidado familiar, 
alrededor de una experiencia de enfermedad crónica de uno de los 
miembros de la familia.

Duración: Dos horas, presencial.
Instrucciones
A continuación usted encontrará unas preguntas sencillas. 

Piense antes de contestarlas y busque hacerlo de la manera más 
sincera que pueda. El compartir sentimientos y aspectos que se 
relacionan con su experiencia de cuidado puede enriquecerlo a us-
ted y ayudar a otros para crecer en la habilidad como cuidadores.

El tiempo para responder es de 10 minutos. Después, se com-
partirán las respuestas de cada participante y se hará un análisis 
final con todo el grupo.

Preguntas
1.  ¿Cuáles cree usted que son las tres cosas más lindas que 

tiene la persona a quien usted cuida?
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2.  ¿Cuáles cree usted que son las tres cosas más importantes 
que usted tiene y le apoyan en su tarea de ser un cuidador 
familiar? 

3.  ¿Qué actividad puede hacer usted para que la persona a 
quien cuida sepa las cosas lindas que tiene? 
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4.  ¿Qué se le ocurre que pueda hacer para que su familia se dé 
cuenta de las fortalezas que usted tiene como cuidador?

5.  Por favor, con base en su experiencia, escriba un mensaje 
que pueda ayudar a otros cuidadores familiares que no co-
nocen bien la tarea que les espera.
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TALLER 2. CONOCIMIENTO

Tema: La experiencia del receptor de cuidado.
Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 

enfermedad crónica.
Objetivo: Generar un espacio que permita analizar con el fa-

miliar la manera de mejorar la preparación para el cuidado de las 
personas que viven o atienden a una persona en situación de en-
fermedad crónica. 

Duración: Dos horas, para desarrollar en el hogar.
Instrucciones
Esta es una tarea que usted desarrollará en su hogar.
A continuación, encontrará unas preguntas sencillas que de-

ben ser contestadas entre su(s) familiar(es) y usted. Al contestar-
las, analicen bien las preguntas de tal manera que sean lo más 
sinceras posibles. El compartir estas reflexiones puede enriquecer-
los y ayudarlos a crecer en la habilidad como cuidadores.

El tiempo destinado para esta actividad es de 30 minutos.
En la próxima sesión presencial se compartirán las respuestas 

de cada familia participante y se hará un análisis general con todo 
el grupo.

Si usted no puede responder estas preguntas en compañía de 
su(s) familiar(es) hágalo solo, pero, por favor, no deje de contestarlas.

Preguntas
1.  ¿Qué le motiva para asumir el rol de cuidador?
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2.  ¿Qué le cuesta trabajo?

3.  ¿Qué le da confianza para ser cuidador?

4. ¿Qué le atemoriza?
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Señale tres aspectos que le dejen saber que usted, como perso-
na, está bien, y tres que le indiquen que está mal.

SÉ QUE ESTOY BIEN PORQUE… SÉ QUE ESTOY MAL CUANDO…

¿Cómo hace usted para tener en cuenta a la persona a quien 
cuida en la planeación de su cuidado (el del receptor)?

1.
 

2.
 

3.
 

¿Cómo hace usted para tener en cuenta a la persona a quien 
cuida en la planeación de su propio cuidado (el del cuidador)?

1. 

2. 

3. 
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Señale tres cuidados especiales que usted tenga o deba tener 
con la persona a quien cuida e indique si los tiene o no:

TIPO DE CUIDADO SÍ  LO TIENE NO LO TIENE

Señale tres cuidados especiales que usted tenga o deba tener 
consigo mismo(a) como cuidador y señale si los tiene o no:

TIPO DE CUIDADO SÍ  LO TIENE NO LO TIENE

Con base en su experiencia como cuidador(a), ¿cuáles temas 
o preguntas sugeriría incluir para poder reflexionar sobre el grado 
de preparación necesario para ser un buen cuidador?

1.

2.

3.
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TALLER 3. CONOCIMIENTO

Tema: Conocimiento que se requiere para comprender y facili-
tar el rol del cuidador.

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivo: Generar un espacio de reflexión sobre el conocimien-
to adquirido y requerido para cuidar de manera hábil a un familiar 
que está en situación de enfermedad.

Duración: Dos horas, presencial.
Instrucciones
Durante la reunión, ustedes harán una reflexión sobre los si-

guientes aspectos (10 minutos).

1.  ¿Cómo cuida su salud? (Incluya en esta pregunta aspectos 
como la salud física, psicológica y emocional, el sueño, ten-
sión arterial, actividad física, nivel de energía, comodidad, 
movimiento, riesgo de infección, peso, digestión, medica-
mentos, uso de los servicios disponibles, otros).

2.  ¿Qué requiere modificar en su cuidado y cómo lo piensa lo-
grar?
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3.  Una vez diligenciada la guía, piense junto con su grupo en 
la mejor forma de comunicar a sus compañeros el resulta-
do del ejercicio, buscando aprender y enseñar algo útil para 
conservar la salud del cuidador (10 minutos).

4.  Escriba a sus compañeros un mensaje sobre el cuidado de 
su salud y la importancia que el mismo tiene para cada cui-
dador.
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EVALUACIÓN TALLERES DE CONOCIMIENTO

Por favor, evalúe los talleres de conocimiento que ha realizado:

CARACTERÍSTICA/
CALIFICACIÓN 

JJ
EXCELENTE

J
BUENO

K
NI BUENO 
NI  MALO

L
MALO

LL
MUY 

MALO

Agrado

Utilidad

Importancia

Novedad

Evaluación general

Lo que más me gustó

Lo que más me sirvió

Sugerencias:
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TALLER 4. VALOR

Tema: Ganancias del proceso de cuidado a personas con enfer-
medad crónica.

Objetivo: Generar un espacio de reflexión sobre el valor o cora-
je como una ganancia fundamental del cuidador dentro del proceso 
de cuidado.

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Duración: Dos horas, presencial.

Desarrollo
1.  Los cuidadores cuentan una anécdota sobre su experiencia 

de cuidado, en la cual hayan tenido que tomar una decisión 
difícil que produjese un resultado positivo. 

2.  Responder tres preguntas:
a.  ¿Qué aspectos son los más difíciles en el cuidado de un 

familiar en situación de enfermedad crónica?
b. ¿Qué aspectos hacen valiente a un cuidador de perso-

nas en situación de enfermedad crónica?
c. ¿En qué se parecen entre sí los cuidadores?

3. Dar lectura al documento anexo: “El valor de los cuidado-
res”.

4. Hacer sugerencias y comentarios para complementar la lec-
tura.

Dinámica de cierre



149

Programa “Cuidando a los cuidadores”®

LECTURA PARA EL TALLER 4

EL VALOR DE LOS CUIDADORES

La tarea de cuidar puede durar sólo unos meses o varios años; algunas veces, 
puede ser un compromiso de por vida. Es muy variable, depende de cada situación 
particular. 
Algunos cuidadores son familiares directos, otros cercanos o, quizá, sólo amigos 
o vecinos comprometidos con las personas con enfermedad. Tal vez, por esto, la 
ubicación del cuidador cambia, y aunque la mayor parte de ellos y de las personas 
cuidadas viven bajo el mismo techo, no sucede así en todos los casos.
Para algunos cuidadores su papel significa estar a cargo de la otra persona en 
situación de enfermedad y hacer por ella todas las tareas en las que ella no se puede 
defender por sí misma. Para otros, esto no es posible, y aunque mantienen una 
vigilancia continua, dejan la atención directa en manos de otros. En algunos casos, 
esta atención se comparte y mientras que unos miembros de la familia cuidan a 
la persona con enfermedad en sus necesidades básicas de la vida diaria, como la 
alimentación, el vestido y el traslado, otros los pueden visitar, o los distraen, les 
rezan, los ayudan a ir al médico, a realizar actividades especiales en las cuales se 
requiere un apoyo particular.
¿Cuál es entonces el rasgo fundamental del cuidador? ¿Cuál es la relación que existe 
entre cuidar a un cónyuge en situación de enfermedad y cuidar a los padres que 
están perdiendo su independencia?, ¿cuál es la diferencia entre cuidar a un hijo o 
cuidar a un vecino con quien se tiene compromiso?
Varios grupos dedicados al estudio de los cuidadores hemos querido responder esas 
preguntas, definir el vínculo que los une y la condición que los caracteriza a todos 
ellos. A partir de nuestras prácticas, podemos afirmar, como lo han hecho otros, 
que el rasgo común entre los cuidadores familiares es el impacto emocional que las 
personas viven. 

1. El cuidador tiene una intensa tristeza porque alguien a quien cuida sufre o está 
perdiendo las capacidades y nunca logrará que su vida vuelva a la normalidad 
anterior. 

2. El cuidador se ve afectado, porque hay cambios en la dinámica de la familia. 
3. La vida se modifica de forma acelerada y continua. Por hacer esfuerzos para 

adaptarse a lo que llega día a día, no queda mucho espacio para pensar y 
superar los aspectos dolorosos que estas experiencias imponen.

4. Las actividades simples que se realizan a diario, como vestirse, caminar, bañarse 
y pensar con claridad, lo que todos los demás consideran como un don natural, 
se convierten en el objetivo principal de la propia vida.

5. Se siente frustración cuando la gente sana y sin problemas graves se queja de 
cosas que se pueden solucionar o se sienta en el lugar en el que vamos a sentar 
a nuestro ser querido, o toman el taxi que nos va a recoger, pues con esto 
señalan que no entienden nuestra situación.

6. El estrés de no tener suficiente tiempo para el descanso o para nosotros 
mismos.

7. El aislamiento que se experimenta cuando se asumen las responsabilidades 
adquiridas.

Estas vivencias de los cuidadores los atan entre ellos y les permiten desarrollar una 
comprensión innata del dolor, de los sueños perdidos y los temores de los demás. Las 
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emociones compartidas son, sin duda, algo que los caracteriza y los reúne.
Pero hay otro rasgo común, otra emoción compartida, que no reconocemos tan a 
menudo como deberíamos: la fuerza interior que la mayoría de los cuidadores nunca 
supo que tenía. Ser cuidador es un camino que nos fortalece en la reflexión, el amor 
y la renovación.

1. Es la fortaleza para continuar a pesar del dolor. 
2. Es el manantial de esperanza en el que siempre nos sumergimos. 
3. Es el poder de hacer la diferencia.
4. Es la manera inteligente en que resolvemos un problema difícil. 
5. Es la prueba de fuego que tenemos que pasar para adquirir conocimientos, a la 

que logramos sobrevivir.
6. Es lo que nos deja valorar lo verdaderamente importante y comprender a 

quienes no han transitado este camino. 

Nuestra fuerza interior es el regalo del cuidado. Es el pago por el dolor. Aunque 
muchos la cambiarían contentos por una vida más fácil y por la salud y el bienestar 
del ser querido, no se puede negar su extraordinario valor.
El problema es que cuando se está tan atrapado en los quehaceres de la vida diaria 
no hay tiempo para reconocerlo. Cuando se cuida a un ser querido es difícil tomar 
distancia y ver las cosas extraordinarias que se hacen.
La falta de tiempo y la sociedad, con sus propios afanes y valores, hacen a los 
cuidadores invisibles. El cuidador lleva la carga más grande del cuidado en las 
situaciones de enfermedad crónica y muy pocas personas o instituciones piensan en 
él.
La Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia no quiere que 
esto sea así. Desea dar a los cuidadores lo que ellos merecen, para lo que es necesario 
que los mismos cuidadores reconozcan su valor, admitan sus logros personales, 
saquen su poder a flote y lo expresen. Esperamos que cada cuidador tenga sentido 
de confianza en sí mismo, que crea en su propia habilidad para tener control sobre 
las situaciones. Que haya un sentido de orgullo, un sentimiento de autorrespeto y 
de valor personal.
Por lo general, los cuidadores usan la fuerza interior para ayudar a sus seres queridos y 
aceptar los días difíciles del cuidado. Necesitamos que comiencen a usarla para cuidar 
mejor de ellos mismos, sentir orgullo por lo que hacen y lo que son, experimentar el 
placer del amor por sí mismos y por sus seres queridos.
La verdadera definición de dar cuidado está comprendida en esa capacidad de crecer 
como personas, en ese orgullo por ser cuidador, en la comprensión de que esta 
función pone a prueba las habilidades, la lealtad y el carácter. 
Los cuidadores familiares se reconocen por sus emociones y por su espíritu, por la 
tristeza en sus ojos, pero también por la determinación de sus corazones. Son gente 
muy especial. 
BIBLIOGRAFÍA
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TALLER 5. VALOR

Tema: Las habilidades sociales y la importancia de que el cui-
dador se empodere en su función de ser cuidador.

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivo: Generar un espacio que permita analizar y reconocer 
quiénes son sus principales apoyos para cuidar a sus familiares 
que viven situación de enfermedad crónica.

Duración: Dos horas, para desarrollar en el hogar.
Instrucciones
A continuación usted encontrará unos cuadros. Piense antes 

de llenarlos y busque hacerlo de la manera más sincera que pueda. 
El reconocer quiénes son sus reales apoyos le permitirá fortalecer 
el valor para afrontar la tarea de cuidar a su familiar, además de 
ayudar a aumentar la habilidad como cuidador.

Tómese el tiempo para responder, integre a sus familiares, si 
lo considera, para que compartan las respuestas. En la próxima 
sesión presencial entregue los cuadros con sus respuestas. Llene 
los cuadros adjuntos de la siguiente forma:

Personas que lo(a) apoyan
Nombre: Persona que usted llamaría porque confía en su res-

puesta en caso de necesitar ayuda inmediata.
Relación: Parentesco.
Necesidad/ Problema: Describa brevemente cómo lo apoyaría 

en las actividades y situaciones que usted debe afrontar con el 
cuidado de su familiar.

Ejemplo:

NOMBRE RELACIÓN NECESIDAD /  PROBLEMA

María Cristina Hermana

Me remplace para cuidarlo (se queda con él 
cuando tengo que salir)
Me dé plata (para comprar los medicamentos)
Me ayude en las actividades de cuidado (bañarlo, 
darle los alimentos)

Beatriz Amiga Me oriente para tomar decisiones difíciles

Lucila Tía Me preste plata

Juan Hermano Me lo lleve al médico
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Instituciones de apoyo

Nombre: Institución de salud, social, grupal.
Vinculación: Tipo de vinculación, si es usuaria o pertenece a 

la institución.
Persona a quien se dirige en la institución: Si tiene alguien 

que responda oportunamente a su solicitud, porque es de su con-
fianza.

Necesidad/ Problema: Describa brevemente el tipo de solici-
tud.

Tipo de respuesta que obtiene: Describa cómo siente la res-
puesta.

Ejemplo:

INSTITUCIÓN VINCULACIÓN PERSONA
NECESIDAD/
PROBLEMA

TIPO DE 
RESPUESTA QUE 

OBTIENE

Clínica del 
Niño

Usuaria del 
I.S.S.

Dr. Jiménez
Cuando está 
enfermo

Debo esperar hasta 
tres horas para que 
me atienda

Iglesia

Pertenezco 
al grupo de 
oración de la 
parroquia

Padre 
Pedro

Ayuda 
espiritual

Oportuna
Satisfactoria

Clínica del 
Niño

Usuaria del 
I.S.S.

Enfermera 
de consulta 
externa

Cuando salgo 
de consulta y 
no estoy clara 
con lo que 
tengo que 
hacer en la 
casa

Oportuna
Satisfactoria
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C U A D R O  1

Personas que lo(a) apoyan

NOMBRE RELACIÓN NECESIDAD /  PROBLEMA

C U A D R O  2

Instituciones de apoyo

INSTITUCIÓN VINCULACIÓN PERSONA
NECESIDAD/
PROBLEMA

TIPO DE 
RESPUESTA

QUE OBTIENE
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TALLER 6. VALOR

Tema: Toma de decisiones en la tarea de cuidar.
Objetivo: Aplicar un modelo de toma de decisiones que permi-

ta comprender que los problemas del cuidado no tienen solución, 
sino alternativas con diversos grados de viabilidad.

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Duración: Dos horas, presencial.

Desarrollo
1. Dinámica de inicio.
2. De manera grupal se trabajará un ejemplo de una situación 

de cuidado en la cual deban tomar una decisión para el fu-
turo. En el ejemplo será aplicado el modelo anexo.

3. Luego, de manera individual o por grupos pequeños, se 
aplicará el modelo a otras situaciones. Para esto debe:

a. Concretar bien cuál es la situación problema en donde 
debe tomar una decisión.

b. ¿Cuál es la información de la cual dispone? Responda 
a las preguntas: quién interviene, cuándo, dónde, con 
quién, bajo qué condiciones, con qué recursos se cuen-
ta, etc.

c. Concrete qué alternativas tiene.
d. Responda qué aspectos intervienen en cada una: sus 

valores, prioridades, costumbres, creencias, recursos, 
otros.

e. Respóndase qué implicaciones tiene cada posible deci-
sión.

f. Ahora, revise cuáles de estos está dispuesto(a) a asu-
mir y prevea cómo manejará las implicaciones negati-
vas de su decisión.

g. Recuerde que estas decisiones que el cuidador toma en 
el proceso de cuidado no son soluciones mágicas, que 
siempre, a pesar de la buena intención, tienen implica-
ciones negativas y no deben hacerlo sentir culpable.

4. Dinámica de cierre.
Anexo: dos cuadros.
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C U A D R O  A N E X O  1  A L  T A L L E R  6

MODELO DE TOMA DE DECISIONES 
PARA EL CUIDADOR

Concrete cuál es la situación  
en donde debe tomar una decisión

Infórmese de manera adecuada
Quién, cuándo, dónde, con quién, en qué condiciones, con qué recursos

Alternativa 1 Alternativa 2 Alternativa 3

ASPECTOS QUE INTERVIENEN
Valores, prioridades, costumbres, creencias, recursos, otros.

Implicaciones 
Alternativa 1

Implicaciones 
Alternativa 2

Implicaciones  
Alternativa 3

¿Cuál es la decisión que asumo y cómo 
manejo sus implicaciones negativas?

Las decisiones que el cuidador toma en el proceso de cuidado 
tienen buena intención y no deben hacerlo sentir culpable
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C U A D R O  A N E X O  A L  T A L L E R  6

MODELO DE TOMA DE DECISIONES 
PARA EL CUIDADOR

Situación:

Información

Condicionantes:

Decisión:

Las decisiones que el cuidador toma en el proceso de cuidado 
tienen buena intención y no deben hacerlo sentir culpable



157

Programa “Cuidando a los cuidadores”®

EVALUACIÓN TALLERES DE VALOR

Por favor evalúe los talleres de conocimiento que ha realizado:

CARACTERÍSTICA/ 
CALIFICACIÓN

JJ
EXCELENTE

J
BUENO

K
NI BUENO, 
NI  MALO

L
MALO

LL
MUY MALO

Agrado

Utilidad

Importancia

Novedad

Evaluación general

Lo que más me gustó

Lo que más me sirvió

Sugerencias:
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TALLER 7. PACIENCIA

Tema: La paciencia como una característica esencial para el 
cuidador.

Objetivo: Generar un espacio de reflexión sobre la paciencia 
como un elemento necesario para crecer como seres humanos den-
tro del proceso de cuidado.

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Duración: Dos horas, presencial.

Desarrollo
1. Dinámica sobre la paciencia.
2.  Responder de manera individual o grupal las siguientes pre-

guntas:

¿QUÉ COSAS ME IMPACIENTAN MÁS? ¿QUÉ PUEDO HACER PARA 
MANEJARLAS MEJOR?

¿QUÉ COSAS ME CALMAN? ¿QUÉ HACER PARA MANTENERLAS?

3. Reflexión basada en lectura anexa.
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LECTURA ANEXA. TALLER 7

LA PACIENCIA, UNA VIRTUD ESENCIAL PARA EL CUIDADO*

* Grupo de Cuidado al paciente crónico. Documento elaborado con base en una revisión bibliográfica 
del tema dentro del proyecto “Diseño y evaluación de un programa para el desarrollo de habilidades 
de cuidado en cuidadores familiares de personas con enfermedades crónicas”. Facultad de Enfermería, 
Universidad Nacional de Colombia. Colciencias, 2003-2005.

En una ocasión, un inglés preguntó en una reunión en la que se encontraba Guillermo 
Pitt, qué cualidad era la esencial para ser primer ministro. Una persona dijo: “la 
elocuencia”, otra “el conocimiento”, y alguna, “el trabajo duro”. “No”, respondió 
Pitt, “es la paciencia, el autocontrol” (Carlos Hugo Doyle, En busca de la perfección, 
p. 133).
La paciencia es una virtud necesaria para todo en la vida. En algunos casos, esa virtud 
es requerida para esperar, para darse tiempo en medio de la prisa de la vida. Nos 
gustaría que las cosas se den ya, que haya cambios inmediatos, como lo dejaba ver 
una profesora de preescolar cuando decía: “Señor, dame paciencia, ¡pero dámela 
ya!”
Constituye también la capacidad de tolerar, comprender, padecer y soportar los 
contratiempos y las adversidades con fortaleza, a pesar del cansancio. Esta, como 
todas las virtudes, debe iniciar con nosotros mismos. Tenemos que ser pacientes con 
nuestras propias debilidades, con nuestros errores, con nuestra imperfección. Casi 
con seguridad, identificamos cosas que no nos gustan en nosotros. Por ejemplo, 
desearíamos ser más rápidos, más simpáticos o más inteligentes, pero no lo somos y 
eso nos llega a impacientar. 
Es importante iniciar la tarea por reconocer qué cosas nos impacientan de nosotros 
mismos; en muchas ocasiones es el reflejo de eso que queremos cambiar lo que nos 
llega a impacientar en los demás. Conocernos es fundamental: saber qué cosas me 
impacientan y cuáles me reconfortan. 
En la tarea del cuidado de un familiar en situación de enfermedad crónica, se requiere 
mucha paciencia para acostumbrarnos a las situaciones que se deben enfrentar, 
para alejarnos de las emociones de la vida actual, para que a pesar de estar solos 
respondiendo por la persona cuidada no podamos estar nunca con nosotros mismos, 
sino al cuidado del otro, con la cabeza llena de temores, de gritos, de impresiones 
que nos quitan la serenidad para pensar y nos invaden la realidad sin dejarnos 
descansar.
Como si esto no fuera suficiente, requerimos la misma virtud para enfrentarnos 
a quienes no nos apoyan, a quienes nos juzgan y a personas o situaciones que, a 
nuestro juicio, son molestas. En algunos casos, podemos fingir una actitud paciente, 
es decir, dar la apariencia de escuchar con indiferencia, sin alterarnos ni expresar 
emoción, en busca de escapar de la situación lo más rápido posible, dando respuestas 
breves y un tanto cortantes. Con esto, pretendemos ignorar los propios sentimientos 
para no herir a nadie, ni siquiera a nosotros mismos. 
La impaciencia se da cuando tenemos demasiadas actividades y no alcanzamos a 
cumplir bien con todas ellas, cuando creemos que se tienen los conocimientos y 
capacidad necesarios para desempeñar una función y, sin embargo, las cosas día a 
día son diferentes. Muchas veces, a pesar de la experiencia, nos sentimos de nuevo 
como al comienzo. Nos molestan contrariedades inesperadas, buscar soluciones que 
no llegan, el cansancio acumulado, la frustración al ver nuestras metas personales 
cada vez más lejanas e inalcanzables, soportar molestias o realizar tareas con otros a 
quienes les falta destreza, conocimiento o pericia. 
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En ocasiones, sentimos que las cosas de este mundo van ahora peor que nunca. Y 
un tiempo más adelante volvemos a afirmar que ahora es peor que nunca. Cuando 
estamos en esta actitud no hacemos nada más que movernos inquietos de acá para 
allá, sin darnos cuenta de que esta tarea es la que permite lograr el momento más 
decisivo de la historia. 
La paciencia no sólo es una virtud que en momentos de la vida cotidiana nos hace 
resistir las molestias, sino una actitud total y armónica ante la vida que nos hace 
acomodar al tiempo nuestros impulsos y deseos. Es el arte de no coger la manzana 
antes de tiempo, pero además el de saberla cultivar.
En nuestra imaginación hemos querido ser geniales, héroes, lograr lo inalcanzable. 
Pero no caemos en la cuenta de que esos sueños que nadie logra pueden ser 
devastadores para el espíritu. Es preciso aceptarnos como somos, quizás anónimos, 
pero sin duda seres únicos. Nuestra paciencia se ve afectada por querer hacer lo que 
no se puede y por desear lo que no se tiene. Lo que nos puede permitir tener paz 
es ser así: simplemente cuidadores de corazón grande, esenciales en nuestra propia 
historia. 
El mundo valora y busca la comodidad, el placer y el estatus, y en esto no hay lugar 
para el dolor y el servicio al familiar. Las virtudes como la paciencia, la resignación 
y la humildad no son valoradas en su justa medida. Nuestra vida se desenvuelve a 
un ritmo rápido. Por eso es necesario hacer un alto en el camino y reflexionar un 
poco sobre el valor de la paciencia, para no dejarnos abrumar. ¿Para qué seguir 
una carrera loca a toda marcha? Al ofuscarnos los resultados suelen ser contrarios a 
nuestros deseos. ¿Cómo esperamos que nuestra vida tenga más cordura y sea más 
amable para nosotros mismos y para los demás?
Con el tiempo, la experiencia y la formación que se adquieren como cuidadores, 
tarde o temprano llevan a la madurez. Esa madurez nos ayuda a afrontar el reto 
de tener habilidad y responder al cuidado de la mejor manera posible. Permite que 
la persona a nuestro cargo crezca como ser humano y tenga una vida lo más digna 
posible, mientras nosotros crecemos y llevamos una vida tan digna como podamos 
lograrla.
Es importante comenzar a modificar aquellas cosas que nos impacientan. Por 
ejemplo, aquel lugar donde se demoran en atendernos. ¿Por qué disgustarnos si 
podemos prever que será así? Una revista o un libro para ocupar nuestro tiempo 
mientras se hace la fila, pueden ayudar.
Es importante tener la cara amable. En vez de mostrar impaciencia y hacer las cosas 
de mala gana, lo más sano es contar con esa actividad como si fuera fija dentro de 
nuestro tiempo y quehaceres; sólo así podremos realizarla de forma gustosa. Nada 
ganamos con la desesperación. Antes de reaccionar debemos darnos tiempo para 
escuchar, razonar y, en su momento, actuar o emitir nuestra opinión.
La paciencia siempre tendrá sus recompensas: mantener y mejorar las relaciones con 
el ser cuidado, con la familia, los amigos, los compañeros de trabajo. Nos permitirá 
obtener los resultados deseados en aquella labor a la que hemos dedicado mucho 
tiempo y esfuerzo. La persona que vive de manera paciente, con sensibilidad para 
afrontar las contrariedades, con calma y equilibrio interior, logra comprender 
mejor la naturaleza de las circunstancias y genera paz y armonía a su alrededor. 
En ocasiones, sentimos que nos rendimos. En tiempos como estos necesitamos una 
llamada para “tomar conciencia”. La paciencia y el autocontrol nunca son puestos 
más a prueba que en nuestros sufrimientos diarios.
El sufrimiento es común para todos, pero puede ser diferente para cada uno, si es 
aceptado con la disposición correcta. La paciencia se ejercita cuando nuestras cargas 
individuales, cualesquiera que sean, son aceptadas. Es probable que esta carga no 
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sea por ahora retirada de nuestros hombros; la paciencia no excluye el deseo de 
alivio del sufrimiento, pero sí una actitud negativa ante este.
Es fácil pensar que nuestros problemas son mayores que los de otros, pero ninguno 
de nosotros tiene un monopolio de ellos. Hay suficiente para todos, siempre ha 
sido así. La verdadera paciencia es una virtud difícil. Es difícil preservar la calma en 
tiempos de dificultad, infortunio y estrés. La presión de tantos y tan dispendiosos 
deberes en nuestra situación de vida, junto con la fatiga de la batalla, nos ponen 
a prueba. Si encontramos sentido en lo que hacemos a diario, si sabemos que 
cada oportunidad no se repetirá, aunque al día siguiente se haga lo mismo, quizá 
podamos ser más tolerantes ante las faltas de los demás, más clementes, y estar más 
dispuestos a ayudarlos. 
Como con cualquier virtud, la paciencia se logra por grados. Primero, debemos 
tener un deseo genuino y serio de adquirirla. Este debe activarse a través de la 
reflexión diaria. Segundo, debemos resolver, no dejar que las pequeñas dificultades 
y contradicciones destruyan nuestra paz interna. Por último, comprender el valor de 
nuestro amor, ese que necesita expresarse en el servicio al otro. Nuestros corazones 
son capaces de salir adelante no importa qué débiles y tímidos parezcamos ser.
Es necesario saber esperar y luchar con perseverancia, convencidos de que la 
superación de un defecto o la adquisición de una virtud, de ordinario, no se logra a 
punta de violentos esfuerzos, sino de humildad y de confianza. Es necesario tener 
paciencia con todo el mundo, pero, en primer lugar, con nosotros mismos; también, 
con quienes nos relacionamos más a menudo, sobre todo si, por cualquier motivo, 
hemos de ayudarles en su formación o en su cuidado. 
Hay que contar con los defectos de las personas que tratamos, quienes muchas veces 
luchan con empeño, como nosotros mismos, por superarlos. Ser impacientes nos lleva 
a faltar a la caridad, a romper la convivencia o hacer ineficaz nuestro interés por los 
demás. Ser pacientes, no es dejar de corregir a quien se quiere cuando sea el momento 
más indicado y oportuno, pero es necesario, en estos casos, buscar la ocasión propicia 
para que nuestras palabras lleguen al corazón de esas personas, como han llegado al 
nuestro aquellas que nos han hecho cambiar.
Se requiere paciencia con los acontecimientos que llegan y que son adversos: la 
complicación de la situación de enfermedad de nuestros familiares, la pobreza, 
los diversos infortunios que se presentan en un día corriente: el teléfono que no 
funciona o no deja de timbrar cuando estamos ocupados, el trancón que nos hace 
llegar tarde a una cita importante, el olvido del examen que se debe llevar al médico, 
la visita que se presenta en el momento menos oportuno, en fin, las adversidades, 
quizá no muy trascendentales, que nos hacen reaccionar mal. En esos pequeños 
sucesos se requiere manifestación de ánimo fuerte.
Esta virtud va de la mano de la humildad, se acomoda al ser de las cosas y respeta el 
tiempo y el momento de estas, sin romperlas. Cuenta con las limitaciones propias y 
las de los demás. Es imprescindible en el cuidado que se lleva a cabo en el corazón, 
antes que en las manos. No podremos nunca cambiar a los demás, sólo conocernos, 
comprendernos y buscar cambiarnos nosotros mismos. 
La paciencia no es pasividad ante el sufrimiento, no es reaccionar o aguantarse; es 
fortaleza para aceptar con serenidad el dolor y las pruebas de la vida. Es necesaria 
para perseverar, para estar alegres por encima de cualquier circunstancia. Nos alienta 
a seguir adelante, sin fijarnos demasiado en lo que querría quitarnos la paz.
También nos ayuda a soportar de manera tranquila las dificultades y a preservar la 
serenidad entre los sufrimientos de la vida. Sabemos con certeza que hay obstáculos 
en cualquier obra buena y sólo pueden vencerse por la paciencia. Por eso, en el caso 
de los cuidadores, es la virtud suprema, la que permite que llegue el conocimiento 
y que surja el valor.
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TALLER 8. PACIENCIA

Tema: La experiencia de crecer siendo cuidador.
Objetivo: Propiciar un espacio personal y familiar de reflexión 

para generar algunas metas de trabajo en el conocimiento, valor y 
paciencia para fortalecer las habilidades como cuidadores.

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Duración: Dos horas, para desarrollar en el hogar.
Desarrollo
Anexo usted encuentra un tren diagramado. En este tren hay 

una locomotora que refleja la dirección y tres vagones con una 
meta cada uno.
a. Deje un vagón para establecer una meta sobre algo que 

deba conocer mejor. Responda ahora cómo lo beneficiará a 
usted y cómo al ser querido a su cargo.

b. Deje un vagón para establecer una meta sobre algo en lo 
que requiera más fortaleza (valor). Responda ahora cómo lo 
beneficiará a usted y cómo al ser querido a su cargo, este 
propósito.

c. El último vagón es para establecer una meta sobre algo que 
deba conocer mejor. Responda ahora cómo lo beneficiará a 
usted y cómo al ser querido a su cargo.

Ahora, lo más importante, la locomotora. Por favor, piense qué 
sentido tiene su tarea como cuidador y señale en ella qué orienta la 
ruta de este tren, es decir, el (los) motivo(s) que usted tendrá para 
seguir adelante en su camino en la dirección correcta.

Revise la tarea que puede compartir con su familia, si así lo 
desea, y que será analizada con sus compañeros del programa en 
el próximo encuentro.
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EL TREN DEL FUTURO

Rumbo:

Meta de conocimiento

Meta de paciencia

Meta de valor
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TALLER 9. PACIENCIA

Tema: Un cuidador hábil piensa en el futuro.
Objetivo: Generar un espacio de reflexión sobre el futuro de la 

persona cuidadora y quien es receptor del cuidado.
Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 

enfermedad crónica.
Duración: Dos horas, presencial.
Desarrollo: Responda las siguientes preguntas de la manera 

más sencilla que pueda.

1. ¿Qué sentido tiene para usted la experiencia de ser cuida-
dor?

2. ¿Cómo le ha permitido crecer esta experiencia?
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3. Qué cosas debe perdonar y cuáles agradecer para seguir 
creciendo?

4. ¿Cuál es su plan de vida en adelante?

Mensaje final

Los cuidadores son seres especiales, de corazón grande, que 
viven el amor, la pérdida y la renovación a un mismo tiempo. Aun-
que cada uno tiene la capacidad de servir al otro, sólo en algunos 
casos esta puede manifestarse y así fortalecer el espíritu. 

Queremos finalizar estos talleres dando nuestra más sincera 
felicitación a quienes han podido vivir la difícil y maravillosa expe-
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riencia del cuidado y agradecerles por querer compartir su viven-
cia. Las puertas de esta casa siempre están abiertas para oírlos y 
apoyarlos, y nuestro compromiso de abogar por ustedes sigue vivo 
hasta tanto podamos modificar algunas de las condiciones que se 
requieren para apoyar de manera efectiva a los cuidadores fami-
liares.

Gracias por su aporte generoso a esta tarea, por confiar en el 
proyecto y por dedicarnos parte de su valioso tiempo y sentimien-
tos, que nos han permitido crecer en la comprensión de sus nece-
sidades de cuidado.

Natividad Pinto A., Lucy Barrera O., Beatriz Sánchez H. y el 
equipo de apoyo del Proyecto para el fomento de la habilidad de 
cuidado de los cuidadores.

Evaluación talleres de paciencia

Por favor, evalúe los talleres de conocimiento que ha realizado:

CARACTERÍSTICA/ 
CALIFICACIÓN

JJ
EXCELENTE

J
BUENO

K
NI BUENO 
NI  MALO

L
MALO

LL
MUY MALO

Agrado

Utilidad

Importancia

Novedad

Evaluación general

Lo que más me gustó
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Lo que más me sirvió

Sugerencias:
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Propuesta de seguimiento a los cuidadores:  
“potencializando fortalezas”

Lucy Barrera Ortiz, 
Natividad Pinto Afanador,  
Beatriz Sánchez Herrera

A partir de reconocer que algunos cuidadores requieren un 
seguimiento en su experiencia de cuidar al familiar con la enfer-
medad crónica, es importante que el cuidador reconozca varios 
elementos para cuidar y reflexione frente a situaciones vividas, 
para las que no ha tenido la oportunidad de encontrar soluciones y 
de hacer reflexiones que le permitan crecer.

Con base en un esquema de soporte social, se identificaron al-
gunas temáticas que demandaban ser ampliadas y descritas con 
mayor exactitud en talleres que permitan la expresión individual y 
grupal de vivencias para compartir aprendizajes logrados.

Este programa de seguimiento comprende ocho sesiones pre-
senciales en las que se desarrollan diferentes temas, como se apre-
cia en la tabla 5.

T A B L A  5

Talleres del programa de seguimiento a los cuidadores: “Potencializando 
fortalezas”

NO. TALLER OBJETIVO CONTENIDO

1 Manejo del 
estrés o de 
situaciones 
difíciles

Determinar las 
situaciones de 
estrés y establecer 
estrategias para 
afrontarlas.

Reconocimiento del estrés desde la 
visión positiva y negativa para el 
cuerpo y la salud.
Identificar qué situaciones producen 
estrés en la labor de cuidado y la vida 
diaria.
Estrategias que debe usar el cuidador 
para reducir el estrés negativo. 

2 Atender 
emergencias en 
el hogar

Identificar y 
manejar las 
emergencias que 
se presentan en 
el cuidado al 
familiar enfermo 
en el hogar, 
para construir 
alternativas.

Basados en la experiencia, identificar 
y evaluar una situación de emergencia 
vivida. 
Estrategias para enfrentar emergencias 
y situaciones de manera general y 
particular en caídas, intoxicaciones, 
dificultad respiratoria y otras.

Continúa...
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NO. TALLER OBJETIVO CONTENIDO

3 Habilidad para 
el manejo de 
las pérdidas

Fortalecer 
habilidades para 
manejar el duelo

Describir una situación de pérdida, 
reacciones, posibles aprendizajes para 
otras situaciones. 
Compartir con otros cuidadores 
situaciones de pérdidas y estrategias 
usadas por otros. 

4 Derechos y 
deberes de los 
cuidadores

Reconocer 
derechos y 
deberes, y 
proponer normas 
y consejos 
básicos para ser 
cuidadores

Describir lo que el cuidador conoce, 
piensa y siente con relación a sus 
derechos y deberes como cuidador 
familiar.
Espacios de discusión grupal de 
descripción de derechos del cuidador y 
de la persona enferma.
Herramientas legales para garantizar 
derechos y deberes en el cuidado del 
enfermo crónico.

5 Manejo de la 
culpa 

Reflexionar acerca 
del manejo de la 
culpa y generar 
herramientas para 
su manejo 

Conocer e identificar las formas como 
se expresa la culpa.
Experiencias de sentimientos de culpa, 
aprendizajes y visión positiva de la 
culpa. 

6 Manejo del 
dolor físico

Reconocer 
y aplicar 
habilidades para 
el manejo del 
dolor

Reconocer elementos que potencializan 
o disminuyen el dolor físico.
Describir una experiencia de dolor y su 
forma de actuar frente a esta. 
Conocer estrategias sencillas que 
pueden disminuir la sensación de dolor. 

7 Administración 
de 
medicamentos 
en el hogar

Indicar guías para 
el cuidado en la 
administración de 
medicamentos en 
el hogar

Generalidades para el uso correcto y 
efectivo de medicamentos para que 
no pongan en riesgo el seguimiento 
al tratamiento y la estabilidad de la 
enfermedad. 
Asesoría en el manejo de 
medicamentos con historia clínica 
individual. 

8 Redes de 
soporte social. 
Pedir y dar 
ayuda

Brindar elementos 
que permitan 
pedir y dar 
ayuda, y conocer 
procesos que 
faciliten la 
construcción de 
redes de soporte 
social

Qué es el soporte social, estrategias y 
beneficios. 
Pedir y dar ayuda como estrategias de 
las redes de soporte social. 
Mecanismos disponibles para el soporte 
social. 
Descripción de experiencias de soporte 
social y aprendizajes encontrados.
Beneficios de pertenecer a una red de 
apoyo social.
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La orientación de este nivel deben realizarla profesionales que 
reconozcan en la experiencia de los cuidadores familiares la exper-
ticia y los elementos potencializables que deben ser exaltados en 
las sesiones grupales.

TALLER 1. POTENCIALIZANDO FORTALEZAS

MANEJO DEL ESTRÉS DE SITUACIONES DIFÍCILES

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivo: Determinar las situaciones de la vida diaria que ge-
neran estrés o dificultad al cuidador o a la persona enferma, para 
comenzar a afrontarlas.

Duración: Dos horas.
Instrucciones: A continuación, encontrará reflexiones acerca 

del manejo del estrés y unas preguntas sencillas que debe respon-
der de manera sincera.

Desarrollo
1. Dinámica de inicio. Lectura reflexiva sobre el tema “Manejo 

el estrés de la vida”.
2. De forma individual, responderá las preguntas relacionadas 

con factores que desencadenan el estrés y sus reacciones 
ante este.

3. Se analizarán ejemplos de situaciones de estrés y se darán 
estrategias para reducirlo.

4. De manera grupal, se harán las conclusiones; además se su-
gerirán actividades para controlar y manejar el estrés.

MANEJO DEL ESTRÉS DE LA VIDA

El estrés es una respuesta a un acontecimiento, no un aconte-
cimiento en sí. Es algo que usted puede controlar. Por eso, algunos 
episodios estresantes para unas personas no lo son para otras. Por 
ejemplo, un viaje largo al trabajo en la mañana puede dejarlo ansio-
so y tenso, porque lo utilizó como un tiempo para preocuparse381. 
Su compañero, sin embargo, encuentra ese mismo viaje relajante y 
disfruta ese tiempo solo, sin distracciones.
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Comprender que usted tiene control sobre el estrés puede ayu-
darlo a desarrollar estrategias positivas para afrontarlo.

¿Cómo respondemos al estrés?

Cuando se encuentra bajo estrés, su cuerpo responde de una 
forma similar a cuando enfrenta un peligro físico. De forma auto-
mática, se prepara para el desafío (‘lucha’) o hace acopio suficiente 
de fuerzas para retirarse del peligro (‘huida’). Su corazón late más 
aprisa, su presión arterial aumenta, su respiración se hace más 
rápida y superficial. Su sistema nervioso se prepara para la acción, 
haciendo que sus músculos se pongan tensos.

El estrés puede ser positivo o negativo. Cuando es positivo, 
proporciona sentimientos de excitación y oportunidad, por ejem-
plo, cuando se compite, cuando se tiene un nuevo trabajo o por 
la llegada de un hijo al hogar. Negativo, cuando se siente fuera 
de control o bajo presión constante o intensa, con dificultad para 
concentrarse. Este, generalmente, trae efectos sobre su cuerpo, ya 
que puede desempeñar un papel dañino en el estado de salud, 
por ejemplo, aumentar la frecuencia cardiaca o la presión arterial, 
generar dolores de cabeza y alteraciones intestinales. La hormona 
llamada cortisol, liberada con el estrés, puede suprimir el sistema 
inmunológico, haciéndose el cuerpo más susceptible a las infeccio-
nes o enfermedades.

El estrés se asocia a situaciones o acontecimientos que usted 
encuentra difíciles de manejar. La forma como ve las cosas tam-
bién lo afecta en este sentido. Su estrés puede estar relacionado 
con factores externos como familia, trabajo, eventos impredeci-
bles; factores internos como: expectativas irreales o altas, perfec-
cionismo, actitudes y sentimientos negativos, comportamientos 
irresponsables, malos hábitos de salud382.

Preguntas
¿Cómo responde al estrés?
Describa una situación difícil que le generó estrés. Recuerde 

detalles de cómo respondió a este.
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Escriba las causas que, usualmente, le originan estrés.

¿Qué puede hacer para atenuar o evitar las fuentes de estrés?

Estrategias para reducir el estrés
Concéntrese en los acontecimientos que usted puede cambiar. 

Para las situaciones que se encuentran más allá de su control, 

busque las formas de adaptarse y permanecer tranquilo en cir-

cunstancias exasperantes.

•
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Una cosa es estar consciente del estrés de su vida diaria, y otra 

saber cómo cambiarlo.

En su lista de estreses, piense cuidadosamente por qué son 

tan molestos. Por ejemplo, si su día tan ocupado es una fuente 

de estrés, pregúntese si es porque incluye demasiadas cosas 

para hacer o, quizá, porque usted no es suficientemente orga-

nizado.

Las siguientes técnicas pueden ayudar a reducir las fuentes de 
estrés, manejando mejor lo que no puede controlar

Cambie de estilo de vida

Planee el día. Puede empezar levantándose 15 minutos antes 
para disminuir la prisa. Haga temprano las tareas desagradables 
y termínelas. Aprenda a delegar responsabilidades en otros. Diga 
NO a las responsabilidades o compromisos agregados, si no puede 
asumirlos. No sienta culpa porque no es productivo en todos los 
momentos del día. Tome descansos ocasionales, duerma suficien-
te, coma bien.

Solucione problemas con habilidad para enfrentarlos

Exponga el problema. Responda: ¿Qué lo está molestando? 
¿De qué se preocupa? ¿Cómo reacciona ante esto?

Haga una lista de posibles soluciones. Decida lo que usted 
quiere, piense en qué le impide llevarlo a cabo y qué requiere para 
lograrlo. Seleccione opciones que representen mejores resulta-
dos383.

•

•

•

•
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TALLER 2. POTENCIALIZANDO FORTALEZAS

ATENDER EMERGENCIAS EN EL HOGAR

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivo: Identificar y manejar las emergencias que se presen-
tan en el cuidado al familiar enfermo en el hogar, para construir 
alternativas.

Instrucciones
A continuación, usted encontrará unas preguntas sencillas que 

debe contestar. Al responderlas, piense en su experiencia como 
cuidador(a), identifique necesidades potenciales para el manejo 
de emergencias que se presentan con su familiar enfermo en el 
hogar.

Duración: Dos horas.

Desarrollo
1.  Dinámica de inicio. De manera individual debe escribir una 

situación de emergencia que ha tenido que afrontar, su ma-
nejo y la forma como considera que hubiera podido preve-
nirla.

2.  Se analizarán ejemplos de cada situación de emergencia y 
se darán estrategias para tratarlas.

3.  De manera grupal, se expondrán y sugerirán actividades 
para prevenir y manejar las siguientes situaciones:

Caídas

Intoxicaciones

Dificultad respiratoria

Otras

•

•

•

•
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Preguntas
¿Cuál situación de emergencia se ha presentado con mi fami-

liar enfermo en el hogar?

 
¿Cómo la he manejado?
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¿Qué necesito conocer sobre su manejo para lograr controlar 
tal situación?

¿Qué acciones puedo realizar para prevenir dicha situación?
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ATENCIÓN DE EMERGENCIAS EN EL HOGAR

Si sabe manejar emergencias con responsabilidad y calma, 
puede evitar complicaciones y angustias que lo afecten.

Para atender un caso de urgencia con su familiar debe tener en 
cuenta que:

Las acciones que realiza con su familiar pueden prevenir com-

plicaciones o daños mayores. 

No todas las personas tienen la capacidad para atender una 

emergencia, ya que pueden impresionarse mucho, porque sus 

condiciones de salud no favorezcan su actuación inmediata o 

porque no saben qué hacer o cómo hacerlo adecuadamente. 

Para que la atención sea efectiva, es conveniente conocer téc-

nicas de atención, haberlas practicado antes, sentirse seguro 

para actuar oportuna, rápida, eficaz y tranquilamente. 

Recuerde que las emergencias no avisan; pueden suceder en 

cualquier momento y en cualquier lugar. Por tanto, lo que se 

haga de inmediato puede salvar la vida, evitar muchas compli-

caciones y gastos extremos.

Todos hemos estado en alguna situación de emergencia en la 

que actuar serena y rápidamente puede significar la vida o la 

muerte de una persona. De ahí la importancia de conocer las 

diversas técnicas que deben ser aplicadas con precisión y efec-

tividad en cada caso. 

Para lograrlo, es necesario aplicar los llamados principios de 
acción, que son revisar, llamar y atender.

El primer principio, revisar, debe aplicarse para identificar los 
problemas y riesgos; debe evaluar las condiciones del enfermo y 
determinar la causa del accidente.

El segundo, llamar, es importante para solicitar la ayuda de 
inmediato, que será mucho más efectiva si se ha determinado la 
gravedad y el problema principal del enfermo. Para saber a quién 
llamar y el servicio requerido, cuente con los recursos para atender 
de inmediato esa urgencia. Debe conocer la línea rápida de aten-
ción (EPS).

El tercer principio, atender, se refiere a la aplicación de téc-
nicas de primeros auxilios que eviten las complicaciones graves. 

•

•

•

•

•
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Debe lograr que sean dadas con seguridad, conocimiento y respon-
sabilidad. 

Lo más importante es la prevención

CAÍDAS

Las caídas son los accidentes más frecuentes en el hogar. En 
la mayoría de los casos, tales situaciones se relacionan con altera-
ciones como debilidad muscular, deficiencia en los órganos de los 
sentidos o alteraciones de la conciencia.

Qué debe valorarse

Si hay pérdida de conciencia y golpe fuerte en la cabeza, la 

espalda o el tórax. 

Si se trata de un golpe fuerte sin herida externa (contusión). 

Si se trata de un golpe fuerte con herida externa (traumatismo) 

y hemorragia.

Si se trata de un golpe fuerte con fractura de algún hueso.

Si se trata de un dolor fuerte y deformación en una articulación 

(luxación).

Si se trata de un dolor intenso en una articulación, sin deforma-

ción de la misma (esguince).

Qué hacer

No levante a la persona inmediatamente; asegúrese antes de 
que no haya fracturas ni aturdimiento. En caso de golpes fuertes, 
sin heridas, ponga hielo. Si hay heridas, evite hemorragia, hacien-
do presión en el sitio de la lesión con un paño limpio.

Si la causa de la caída es desmayo:
Acuéstela y levante sus pies, para que el flujo sanguíneo llegue 

más rápido a su cabeza. 

Frote con alcohol las muñecas, la nuca y refresque la frente; 

preferiblemente no ponga alcohol en la nariz del desmayado. 

No dé nada de beber ni de comer hasta que se haya repuesto 

un poco.

Cuando la persona vuelva en sí, tápela bien porque, en oca-

siones, al desmayo le sigue una sensación de escalofrío con 

temblores.

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
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Cómo prevenir

Para evitar las caídas deben seguirse unas normas, tanto re-
lativas al propio enfermo, como al medio que lo rodea. Las caídas 
pueden resultar muy graves.

Espacio físico

Evite que los suelos sean de material deslizante, demasiado 

encerados o pulidos, y que las alfombras se deslicen.

Ponga entre las alfombras y el suelo una base antideslizante. 

Así mismo, procure que los bordes de alfombras y esteras no 

estén levantados. 

Evite los objetos tirados en el suelo con los que pueda trope-

zarse o pisar. Esto es frecuente en las casas donde hay niños 

(juguetes en el suelo). 

En el cuarto de baño deben existir agarraderas en el retrete y 

en la bañera, para ayudarle a sostenerse.

La iluminación de las estancias debe ser adecuada, así como la 

de pasillos y escaleras.

Las escaleras deben tener un pasamanos y su origen debe es-

tar señalizado.

Hábitos

Use zapatos cómodos, bien adaptados, de suela antideslizante 

(goma) y tacón bajo. Puede ser aconsejable el uso de bastones 

o de andadores.

Procure que los útiles de uso diario estén al alcance de la mano, 

sin necesidad de subirse a sillas o escaleras. 

Instale un interruptor de la luz a la cabecera de la cama, de 

modo que el acceso a este sea fácil, antes de levantarse. 

Levántese de la cama sin movimientos bruscos, sino poco a 

poco, permaneciendo unos minutos sentado en el borde de 

esta, antes de incorporarse por completo.

Cuando se sienta mareado o flojo, procure sentarse y evite des-

plazarse.

INTOXICACIONES

Pueden deberse a alimentos que no ha tolerado el enfermo, o a 
efectos secundarios de los medicamentos.

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
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Qué debe valorarse

Identificar signos como vómito y diarrea. 

Dolor abdominal.

Cambios en el comportamiento. 

Efectos diferentes a los esperados por los medicamentos que 

está administrando.

Qué hacer

Evite la deshidratación

Si hay náuseas y vómito, evite los líquidos para hidratar; estos 

los estimulan más.

Si hay diarrea, hidrate administrando alimentos astringentes 

(guayaba, zanahoria, arroz, papa).

Cómo prevenir 

Los alimentos deben estar bien lavados (lavar las frutas y ver-

duras), conservados (congelados, en envases con cierres her-

méticos o al vacío), cocinados (evite las carnes y los pescados 

crudos).

Debe mirarse la fecha de caducidad de los alimentos que se 

van a consumir. 

Evite tomar fármacos no prescritos por el médico.

Los medicamentos deben guardarse en las condiciones que 

aconseja el fabricante (lugar fresco y seco, algunas veces, re-

frigerado). 

Cada medicamento debe guardarse en su envase original con 

su etiquetado. Además, conserve su folleto para saber en todo 

momento el nombre y la indicación del fármaco. 

Es aconsejable saber para qué sirve cada uno de los medica-

mentos que se toman, las dosis y el número de veces en que 

hay que distribuirlos a lo largo del día. Para ello es aconsejable 

apuntarlo en los envases.

DIFICULTAD RESPIRATORIA

Es una situación que se caracteriza por la alteración de la fun-
ción respiratoria; puede ser causada por una obstrucción parcial o 
permanente de las vías aéreas o por deficiencias funcionales que 
impiden el flujo de oxígeno a los pulmones, ocasionando fatiga y 
dificultad para respirar.

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
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Qué debe valorarse
Permeabilidad de vías aéreas (presencia de secreciones).

Ruidos respiratorios (a la entrada o salida del aire, en las vías 

altas o bronquios).

Tos (seca o productiva).

Dificultad para respirar (respiraciones más rápidas, más lentas 

y superficiales).

Piel pálida, labios y uñas color morado.

Qué hacer

Si hay presencia de secreciones, mantenga la higiene de vías 

aéreas y administre suero fisiológico de 4 a 5 centímetros en 

cada fosa nasal, en posición sentado.

Tenga al paciente en posición semisentado o sentado, nunca 

acostado. 

Si hay tos productiva, induzca al familiar para que sostenga la 

espiración en el momento de toser; esto ayuda a expulsar las 

secreciones o flemas. 

Si los ruidos respiratorios son de origen bronquial, semejante a 

un pito, es causa de espasmo. Debe tener la prescripción médi-

ca de uso de broncodilatadores.

Si la alteración es de vías respiratorias altas, puede utilizar un 

vaporizador haciendo que inhale el vapor caliente a una distan-

cia de 50 centímetros, durante 15 minutos.

Si su familiar tiene prescripción de oxígeno en la casa:

– Antes de administrarlo, realice una higiene de fosas na-
sales.

– No aumente el flujo ordenado, sin asegurarse de que no 
hay obstrucción (espasmos bronquiales). 

– Evite cambios bruscos de flujo de oxígeno (conectar y 
desconectar cuando el paciente va a realizar actividades 
como ir al baño). Baje progresivamente. 

– Nunca administre el oxígeno seco. 
– No use lubricantes oleosos en las fosas nasales.

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
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Cómo prevenir

Evite la exposición prolongada y continua de contaminantes 

ambientales como el cigarrillo y estar inmerso en ambientes 

contaminados.

Evite los cambios bruscos de temperatura.
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TALLER 3. POTENCIALIZANDO FORTALEZAS

HABILIDAD PARA EL MANEJO DE LAS PÉRDIDAS

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivo: Reconocer y determinar habilidades para manejar 
las pérdidas.

Instrucciones
Lea la reflexión, luego encontrará unas preguntas sencillas que 

deben ser contestadas. Al responderlas, piense en su experiencia 
como cuidador(a). Identifique una situación de pérdida que haya 
tenido que afrontar y, por último, analice los mensajes del cuento 
“La caída de una hoja llamada Fredy”.

Duración: Dos horas.
Desarrollo

1. En grupo, lean la reflexión que les será entregada. 
2. De manera individual, escriba una situación de pérdida que 

haya tenido que afrontar y la forma como la manejó o hubie-
ra podido manejarla.

3. Después, en grupo, se presentarán y analizarán ejemplos de 
situaciones y experiencias vividas por cada uno.

4. A partir de esto, se concluirán algunos aspectos para forta-
lecer la habilidad en el manejo de las pérdidas.

Las pérdidas están inscritas en el proceso de la vida, y pueden 
tener una dimensión temporal: las que tienen que ver con lo pasa-
do (lo que tuve y dejo de tener), con el presente (lo que tengo y voy 
a perder) y con el futuro (lo que deseé tener y tengo que renunciar 
a conseguir). Están relacionadas con la despedida, la cual, inicial-
mente, es amenazante. Se relaciona con un vínculo que ya no pue-
de sostenerse y se proyecta en los recuerdos y sentimientos, los 
cuales no son ni buenos ni malos, sencillamente son. Estos pueden 
ser agradables o desagradables.

Las pérdidas generan el llamado duelo, que se asume con un 
proceso que evoluciona desde el momento del evento que lo causa 
hasta que se resuelve. Primero ocurre el shock de la noticia, y la 
negación: “No”, “no puede ser cierto”, “¿será que se equivoca-
ron?”, etc. Luego, la ira/rabia, “por qué a ella, por qué si es tan 
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joven”, “por qué si es la más buena”, etc. Después, la negociación: 
“Si me la dejas hasta diciembre yo te prometo que...”, la que lleva a 
los alternativos, hacer promesas al Divino Niño, etc. Se aclara que, 
si bien la fe es un elemento fundamental, algunas veces podría 
confundirse con un negocio y eso es normal, es parte del duelo y 
es saludable que pase.

Posteriormente, la depresión al ver que nada sirve. Esta es ne-
cesaria para poder desprenderse, es útil; debe respetarse tal triste-
za y acompañarla. Por último y, aunque no siempre en la secuencia 
esperada, está la aceptación, es decir comprender la pérdida y asi-
milarla, estar listo para que las cosas sean diferentes.

Hemos escuchado frases que reflejan los sentimientos cuando 
tenemos pérdidas, como las referidas a continuación, que han sido 
tomadas de textos de entrevistas realizadas a personas que cuidan 
a sus familiares en procesos de enfermedad crónica o a quienes la 
viven.

“Esta enfermedad me está acabando; hace un año me quitaron 
un dedo y ya hoy el pie. ¿Será que me cortan toda la pierna? Sería 
más fácil morir”. “Cuando la recuerdo, pienso cómo era de bonita 
y, luego, con el tratamiento se engordó, se quedó sin pelo, se le 
dañó la piel, fue horrible, ella sufrió mucho, ya al final con lo ani-
mada que era y ni si quiera se pudo mover”.

En otros casos, también se siente la tristeza y la impotencia 
de muchos. “¡Qué bueno que usted vino! Entre a hablar con ella 
(señala a su madre enferma), o hablar sola, no encuentro ningu-
na diferencia. A veces pienso que me estoy volviendo loca”. “No 
puedo comer lo que me gusta, tengo que someterme a tomar mu-
chos remedios y lo peor es que siento que soy un estorbo”. “Uno 
sí piensa en que se va a morir y pues Dios dirá. De todas maneras, 
no se puede hacer nada para cambiar el destino, pero pienso en las 
niñas, en mi esposo y me da nostalgia. Al fin y al cabo ha sido tan 
bueno, que no se merece esto”.

Al escuchar testimonios como estos, pensamos en la importan-
cia de reconocer y determinar habilidades para manejar las pérdi-
das, y de contar con actitudes como las que nos propone George 
Sand en sus reflexiones sobre el duelo: “Que mi recuerdo no en-
tristezca tus futuras alegrías, no permitas que tus alegrías destru-
yan mi recuerdo”.
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LA CAÍDA DE UNA HOJA LLAMADA FREEDIE

Un cuento sobre la vida para todas las edades.
Por: Leo Buscaglia
Traducido por: Clara Granda, Roberto y Daniel Vélez

Dedicado a todos los niños que alguna vez han sufrido 
una pérdida permanente y a los adultos que no pudieron 
encontrar algún modo de explicarla.

El cuento también está dedicado a Ronald,  
Meredith, Stephanie y Julia, quienes están actualmente 
involucrados en la primavera de sus vidas.

También a Barbara Slock, mi editora desde hace 10 años, 
quien siempre será la más amada y preciada 
hoja del árbol de mi vida.

Tomado de: La caída de Freddie, 
la hoja [DVD]. 16 minutos. 
México: Películas Ebesa.

La primavera había pasado y también el verano…
Freedie, la hoja, había crecido bastante. Su cuerpo era amplio y fuerte, sus cinco 
extremidades eran firmes y en forma de punta.
Él apareció por primera vez en la primavera como un pequeño retoño en una larga 
rama cerca a la punta de un árbol alto.
Freedie se encontraba rodeado de cientos de hojas que a él le parecían iguales. De 
pronto descubrió que no había dos hojas iguales, aunque estuvieran en el mismo 
árbol. La hoja al lado de él se llamaba Alfred, a su derecha se encontraba Benjamín, y 
encima estaba una simpática hoja que se llamaba Clara.
Todos habían crecido juntos, habían aprendido a bailar con las brisas de la primavera, 
a calentarse con el sol del verano y a bañarse con las refrescantes lluvias.
El mejor amigo de Freedie era Daniel, la hoja más grande en la rama y parecía que 
había estado allí antes que cualquiera otra.
A Freedie le parecía que Daniel también era el más sabio entre ellos. Fue Daniel 
quien le dijo que todos eran parte de un árbol y les explicó que estaban creciendo 
en un parque. Fue Daniel quien les dijo que el árbol tenía tantas raíces fuertes y que 
estaban escondidas debajo del suelo. Él les explicó sobre los pájaros que venían a 
sentarse en las ramas y a cantar canciones mañaneras.
También explicaba sobre el sol, la luna, las estrellas y las estaciones.
A Freedie le fascinaba ser una hoja. Amaba su rama, sus amigos, las hojas, su lugar 
tan alto, el viento juguetón, los rayos del sol que lo calentaban y la luna que lo cubría 
con blancas y suaves sombras.
El verano había sido especialmente agradable. Sus días calientes y largos lo hacían 
sentir bien. Las noches tibias eran pacíficas y de muchos sueños.
En ese verano, mucha gente visitó el parque. Frecuentemente se sentaban debajo del 
árbol de Freedie, y Daniel le explicó que uno de sus propósitos era dar sombra.
“¿Qué es un propósito?” –preguntó Freedie– “Una razón de ser” –contestó Daniel– 
Hacer cosas más agradables para otro es una razón de ser. Hacer sombra para los 
ancianos que salen para escapar del calor de sus casas, es una razón de ser. Dar un sitio 
fresco para que los niños vengan a jugar, y ventilar con nuestras hojas el sitio donde 
las personas que, vienen a hacer picnic extiendan su mantel a cuadros, es una razón 
de ser. Todas estas son razones de nuestra existencia.
A Freedie le gustaban especialmente los ancianos. Ellos se sentaban sobre el pasto 
fresco sin moverse mucho, murmurando sobre tiempos pasados.
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Los niños también eran divertidos, aunque a veces arrancaban pedazos de la corteza 
del árbol y escribían nombres en ella. De todos modos era divertido observar cómo se 
movían rápidamente y reían en cantidades. Pero el verano de Freedie pronto pasó, 
se desvaneció en una noche de octubre y él nunca había sentido tanto frío. Todas las 
hojas temblaban y tiritaban de frío. Estaban cubiertas con una fina capa de escarcha 
que rápidamente se derritió al salir el brillante sol de la mañana. Fue Daniel quien de 
nuevo explicó que estaban experimentando su primera helada, lo cual era signo de 
otoño y pronto vendría el invierno.
Casi al mismo tiempo el árbol entero, más aun, el parque entero, se transformó en 
un arco iris de colores rojos. Ya no quedaban casi hojas verdes. Alfred se había vuelto 
amarillo oscuro, Benjamín se convirtió en anaranjado brillante y Clara en un fuerte 
rojo. Daniel se volvió morado oscuro y Freedie era una combinación de rojo, dorado 
y azul. Todos se veían muy bellos. Freedie y sus amigos hicieron de su árbol un arco 
iris.
“¿Por qué nos volvimos de distintos colores, cuando todos somos del mismo árbol?” 
–preguntó Freedie–.
“Cada uno de nosotros somos diferentes, hemos tenido experiencias. Hemos dado la 
cara al sol diferentemente, entonces por qué no hemos de tener colores diferentes?” 
–dijo Daniel con un tono de sabio–.
Daniel le dijo a Freedie que esta maravillosa estación se llamaba otoño.
Un día algo muy extraño sucedió, las mismas brisas que en el pasado las habían hecho 
bailar, comenzaron a empujar y a halarlas casi como si estuvieran enojadas. Esto causó 
que algunas de las hojas se rompieran de las ramas y fueran llevadas por el viento 
dando vueltas, para caer suavemente al piso.
A todas las hojas les dio mucho miedo. “¿Qué está pasando?” –se preguntaban todas 
en voz baja–.
Es lo que pasa en el otoño, les contó Daniel. Es cuando las hojas cambian de hogar; 
algunas personas lo llaman morir.
“¿Todos nos moriremos?” –preguntó Freedie–.
“Sí” –contestó Daniel– “Todos moriremos”
No importa lo grandes o pequeños, lo fuertes o débiles que seamos. Primero 
cumplimos nuestra misión: sentimos el sol y la luna, el viento y la lluvia, aprendimos 
a bailar y a reír; luego moriremos.
“Yo no moriré” –dijo Freedie con determinación– “y tu morirás ¿Daniel?” …Sí –
respondió Daniel– “cuando sea el momento”.
“¿Cuándo es eso?” –preguntó Freedie–, “nadie sabe con seguridad” –contestó Daniel–.
Freedie vio que las otras hojas caían y pensó: “debe ser su momento”. Él se dio 
cuenta que algunas de las hojas luchaban con el viento antes de caer al suelo; otras 
simplemente se soltaban y caían tranquilamente.
Pronto el árbol quedó desnudo. “Tengo miedo de morir” –dijo Freedie a Daniel–. “No 
se qué sucede allí abajo”.
“Todos nosotros sentimos miedo ante lo que no conocemos, y es natural” 
–respondió Daniel–. “Tú mismo sentiste miedo cuando la primavera se convirtió 
en verano y luego cuando el verano se volvió otoño. Y todos esos fueron cambios 
naturales. ¿Por qué deberías sentir miedo de la estación de la muerte?”
“El árbol muere también?” –pregunto Freedie–.
“Algún día, pero hay algo más fuerte que el árbol. Es la vida, la vida permanece por 
siempre y nosotros somos parte de la vida”.
“¿Dónde y cuándo moriremos?”
“Nadie lo sabe con seguridad, ese es un gran misterio”.
“¿Regresaremos en la primavera?
“Nosotros no, pero la vida sí”
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“Pero cuál es la razón de ser todo esto?” –continuó preguntando Fredy– “¿Por qué 
estamos aquí, si después de todo vamos a caer y morir?”
Daniel contestó en su forma usual: “todo esto tiene que ver con el sol y la luna, con los 
momentos felices que hemos compartido juntos, todo esto tiene que ver con cada una 
de las estaciones que hemos vivido. No te parecen suficientes razones para vivir?”
Esa tarde en la dorada luz del atardecer, Daniel partió. Cayó sin resistirse y con una 
sonrisa llena de paz.
“Adiós, por ahora, Freedie” –Dijo Daniel al caer–.
Luego Freedie estuvo solo; era la única hoja que quedaba en la rama.
En la mañana siguiente cayó la primera nevada, fue blanca suave y apacible, pero 
muy fría. Con dificultad hubo sol aquel día y ese día fue muy corto. Freedie se vio a sí 
mismo, perdiendo su color y volviéndose muy frágil y quebradizo.
Estuvo con frío todo el tiempo y la nieve caía pesadamente sobre él. Al amanecer, 
el viento vino y desprendió a Freedie de su rama. No sintió dolor. Sintió que flotaba 
plácidamente y caía con suavidad sobre el suelo. A medida que caía, pudo ver todo el 
árbol por primera vez. ¡Cómo era de fuerte y firme! Él estaba seguro que viviría por 
mucho tiempo y se dio cuenta que él había sido parte de su vida y se sintió orgulloso 
de ello…
Freedie estaba sobre un cúmulo de nieve, que sintió suave e incluso tibia. En esta nueva 
posición él se sintió más confortable que nunca. Cerró sus ojos y quedó dormido.
Él no supo que la primavera seguiría al invierno y que la nieve se derretiría convirtiéndose 
en agua.
Él no supo que siendo una hoja seca y junto con el agua serviría para hacer de su 
árbol un árbol más fuerte pero lo más importante de todo, y que él no supo es que 
allí dormidos en el árbol, y en la tierra estaban ya germinando nuevas hojas para la 
primavera.

Preguntas
Escriba una situación de pérdida que usted haya tenido.
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¿Cómo y cuáles han sido sus reacciones ante la pérdida?

¿Qué quisiera aprender para responder mejor ante situaciones 
similares?
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¿Qué cree que podría hacer para afrontar de manera positiva 
una pérdida?

BIBLIOGRAFÍA

Metlife. Colección seguir creciendo. Significado y etapas del duelo. 
[online]. Disponible en: http://www.metlife.cl/metlifecl/se-
guircreciendo/folletos/pub49_15022005.pdf. (consultado el 
15/08/2007).

National Cancer Institute. Pérdida, pena y duelo. [online]. Availa-
ble from internet: http://www.meb.uni-bonn.de/cancernet/
spanish/306750.html (consultado el 16/08/2007).

Pinar, Merino. El duelo por la pérdida. [online]. Disponible en: 
http://www.dsalud.com/crecimiento_numero53.htm (con-
sultado el 15/08/07).

Wikipedia. Enciclopedia Libre. El duelo psicológico. [online]. Dis-
ponible en: http://es.wikipedia.org/wiki/Duelo_psicol%C3% 
B3gico. (consultado el 15/08/2007).



193

Productos académicos relacionados con el programa “Cuidando a los cuidadores”®

TALLER 4. POTENCIALIZANDO FORTALEZAS

DERECHOS Y DEBERES DE LOS CUIDADORES

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivos
Reconocer derechos y deberes de los cuidadores de personas 

con enfermedad crónica.

Proponer normas y consejos básicos para ser cuidadores fami-

liares. 

Instrucciones
Lea la reflexión; luego encontrará unas preguntas sencillas 

que deben ser contestadas. Al responderlas, analice su experien-
cia como cuidador(a), responda lo que conoce, piensa y siente.

Duración: Dos horas

Desarrollo
1. En grupo, lean la reflexión que les será entregada.
2. De manera individual, responda lo que conoce, piensa y 

siente con relación a sus derechos y deberes como cuidador 
familiar.

3. Después, grupalmente, se presentarán y analizarán las po-
siciones de cada integrante. 

4. A partir de esto, se concluirán algunos acuerdos básicos so-
bre los derechos y deberes de los cuidadores de personas 
con enfermedad crónica.

Lectura

Derechos y deberes de los cuidadores: algunas reflexiones

Los derechos y deberes son considerados de vital importancia 
para todo ser humano, pues responden a sus demandas para man-
tener la dignidad y la libertad.

Estos pueden ser individuales, sociales, culturales, se determi-
nan según las necesidades y situaciones y son consagrados para 
la protección y seguridad de las personas.

Reconocemos que todos los seres humanos tenemos derecho a 
gozar de un buen estado físico y mental, y de un entorno que nos 
procure bienestar e independencia para desarrollar todas nues-

•

•
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tras capacidades de manera digna e integral. Para las personas 
y familiares que viven con alteraciones de su salud, este derecho 
significa la posibilidad de acceder a los servicios de salud y rehabi-
litación, de forma eficiente y oportuna.

En nuestra situación, se hace necesario identificar cuáles son 
nuestros deberes y derechos. A continuación mencionaremos al-
gunos de estos: 

El primer deber es reconocer los derechos, los cuales van diri-
gidos, en primera instancia, por el Estado, quien los legitima en un 
sistema normativo, con reconocimiento de la comunidad, a través 
de la Constitución Nacional, que le permiten a cualquier ciudada-
no participar de la toma de las decisiones públicas. Entre los meca-
nismos más importantes se encuentran: el derecho de petición, la 
acción de tutela, la acción de cumplimiento, la denuncia.

Es necesario conocer y hacer uso de los derechos. En la misma 
medida en que los cuidadores dedican gran parte de su tiempo 
y esfuerzo al cuidado, mantenimiento y ayuda de sus familiares 
dependientes, deben asumir que tienen derechos básicos e ina-
lienables.

Como resultado de la responsabilidad que aceptan conscien-
temente respecto a las personas a quienes cuidan, también deben 
aceptar responsabilidad para consigo mismos.

Por estas razones, es muy importante que los cuidadores apren-
dan y se hagan eco de los siguientes derechos:

Como cuidador, yo384

Cuidaré de mí mismo. Esto me ayudará a proporcionar mejor 

cuidado a mi ser querido y a mantener mi energía a lo largo de 

mi papel. 

Solicitaré ayuda a mi familia, amigos y organizaciones de apo-

yo, aunque la persona a la que cuido o un miembro de mi fami-

lia no esté de acuerdo.

Mantendré partes de mi vida que no incluyan a la persona que 

cuido, tal y como lo haría si él o ella no necesitara mi ayuda. 

Haré lo posible para satisfacer las necesidades de mi ser queri-

do, pero también reservaré tiempo para satisfacer mis propias 

necesidades.

•

•

•



195

Productos académicos relacionados con el programa “Cuidando a los cuidadores”®

Me permitiré sentirme frustrado, enfadado, triste y expresar 

otros sentimientos negativos, ocasionalmente.

No admitiré intentos de manipulación, por parte de la persona 

que cuido o de familiares, a través de la culpa, el enfado o la 

depresión, ya sean intencionados o no.

Recibiré consideración, afecto, perdón y aceptación por lo que 

hago de la persona que cuido y de mis familiares.

Intentaré ofrecerles lo mismo en devolución
Me sentiré orgulloso de mis logros, intentaré ver los retos de 

cada día con buen humor y valoraré la valentía que, a veces, es 

necesaria para satisfacer las necesidades de mi ser querido. 

Reconoceré que me he convertido en un cuidador, como miles 

de otros esposos, hermanos, hijos adultos y amigos. Tengo el 

derecho de esperar iniciativas, a nivel local y nacional, para ase-

gurar que los cuidadores sean reconocidos y reciban apoyo.

Preguntas
Para responder en forma individual
¿Cuáles acciones debo realizar para cumplir con el derecho a 

tener salud?

•

•

•

•

•



Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica

196

¿Cuáles acciones debo realizar para cumplir con el derecho de 
desarrollar todas las capacidades de manera digna e integral?

¿Cuáles legislaciones conozco, que me permitan acceder, de 
manera eficiente y oportuna, a los servicios de salud y rehabilita-
ción?



197

Productos académicos relacionados con el programa “Cuidando a los cuidadores”®

Preguntas para responder en forma grupal
1. ¿Cuáles consideran, deben ser los derechos para los cuida-

dores?
¿A qué tengo derecho yo como cuidador de mi familiar con (enfer-

medad)___________________?

¿A qué tiene derecho mi familiar que sufre (enfermedad) 
____________________?
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Conclusiones

A partir del análisis grupal, se firmará un acuerdo basado en 
los siguientes decálogos: el del cuidador y el de la persona cui-
dada. Es necesario darle lectura a cada uno de ellos e indicar con 
cuáles de estas afirmaciones se compromete el grupo para firmar 
dicho acuerdo, una vez establecido.

Decálogo del cuidador385 (deben marcar con un √ aquellas afir-
maciones que el grupo comparte). Pueden sugerir otras, si están 
de acuerdo con hacerlo.

Exprésate con libertad cuando surjan tensiones; lo que te callas 

alimenta el resentimiento y se vuelve contra la otra persona.

No acapares la responsabilidad, compártela con otras personas 

próximas, también con la persona afectada.

Evita la sobreprotección y el miedo, para no asfixiar sus ganas 

de vivir y así acelerar el proceso de deterioro.

Nunca creas que sabes suficiente. Asesórate de especialistas 

y personas con experiencia cada vez que surja un nuevo pro-

blema.

No confundas a la enfermedad con la persona. Nadie es respon-

sable del cambio de vida y el exceso de trabajo.

Dialoga cuando surjan diferencias de criterio. No intentes im-

poner siempre tu voluntad, ni permitas que se te haga chantaje 

emocional.

Pon todo lo que puedas de tu parte. Donde no puedas llegar, 

reclama la ayuda que necesites de la sociedad.

No quieras anticiparte. Quien mejor sabe lo que necesita y lo 

que quiere decir, es la propia persona.

Busca tiempo para actividades que sólo tengan que ver conti-

go; no beneficias a nadie destrozando tu vida.

Mantén una actitud optimista y activa a pesar de la evolución 

de la enfermedad. No tires nunca la toalla.

En constancia se firma a los ______ días del mes de __________
de _______ por:

Decálogo del enfermo386, decálogo de la persona cuidada (de-
ben marcar con un √ aquellas afirmaciones que el grupo comparte). 
Pueden sugerir otras, si están de acuerdo con hacerlo.

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
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No te empeñes en hacer aquello que ya no puedas, ni permitas 

que otros hagan lo que tú puedes hacer.

Adapta el entorno a tu situación con ayudas técnicas que sus-

tituyan tus funciones afectadas.

Organízate con aquellos que tengan problemas similares a los 

tuyos. Aumentarás tu eficacia.

Selecciona actividades sensoriales o intelectuales que la enfer-

medad no limite. Mantén tu actividad física todo lo que puedas, 

sin cansarte.

Encuentra la manera de ser útil a quienes te rodean. La colabo-

ración reduce el esfuerzo.

No permitas que la depresión, el abatimiento y la desgana te 

dominen. Empeoran tu estado y no conducen a nada.

Haz de la imaginación la herramienta que te permita escapar 

del aislamiento que provoca la enfermedad y te una a los de-

más.

No te sientas inferior por ser diferente; reivindica tu derecho a 

ser feliz, igual que cualquier otro ser humano.

Busca en tus particulares creencias la fuerza necesaria para 

seguir adelante; descubrirás que lo mejor de ti no puede ser 

afectado por la enfermedad si tú no quieres.

No pierdas nunca la esperanza. Jamás nadie sanó, pero alguien 

lo hará algún día. ¿Por qué tú no?

En constancia se firma a los ______ días del mes de _________  
de _______ por:

Notas
Derecho de petición 

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
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La acción de tutela

La acción de cumplimiento

La denuncia
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TALLER 5. POTENCIALIZANDO FORTALEZAS

MANEJO DE LA CULPA

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivos: Reflexionar acerca del manejo de la culpa y generar 
herramientas para su control.

Instrucciones
Lea la reflexión, luego encontrará unas preguntas sencillas que 

deben ser contestadas. Al responder, analice su experiencia como 
cuidador(a), y responda con sus testimonios.

Duración: Dos horas.

Desarrollo
1. En grupo, leen la reflexión que les será entregada.
2. De manera individual responden lo que sienten con relación 

al sentimiento de culpabilidad.
3. A continuación y de manera grupal se presentarán y anali-

zarán posiciones de los integrantes del grupo. 
4. A partir de esto, se concluirá con propuesta para plantear 

estrategias del manejo de la culpa generando herramientas 
que lo facilitan.

Lectura
En nuestra vida experimentamos el sentimiento de culpa. 

Cuando aparece, si no se sabe manejar correctamente, puede con-
ducirnos al bloqueo y al encierro en nosotros mismos. Ser cons-
ciente de esto nos ayudará a superarlo y a no convertir esta culpa 
en castigo.

La culpa está precedida y es consecuencia de nuestra escala 
de valores con que nos regimos en la vida. Si se produce un desen-
cuentro entre nuestro ideal de cómo ha de ser nuestro comporta-
miento y la realidad vivida, causará dolorosos conflictos personales 
que desembocarán en la generación de alguna de las tres maneras 
de reaccionar ante los acontecimientos: 

Reacciones intrapunitivas: nos sentimos culpables exclusivos 

de todo lo ocurrido. 

•
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Reacciones extrapunitivas: culpabilizamos de todo, incluso de 

nuestros males, a los demás, como forma de no responsabili-

zarnos ante lo sucedido. 

Reacciones impunitivas: pensamos que nadie tiene la culpa de 

nada, que son las circunstancias. 

Cuando se presenta la culpa, el reto es convertir ese sentimien-
to en la búsqueda de soluciones o alternativas para reparar el daño 
que creemos estamos causando. El perdón es una posibilidad que 
permite superarla.

Si el sentimiento de culpa nos afecta hasta conducirnos a una 
situación emocional que nos impide un análisis claro, conviene 
acudir a un profesional para que pueda ayudarnos a encontrar las 
soluciones adecuadas.

Preguntas
¿Por qué me sentí culpable?

¿Qué experiencia aprendí de esta situación? 

•

•
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¿Qué he hecho con el sentimiento de culpabilidad?

Describa una situación en la cual ha elaborado positivamente 
ese sentimiento.

Conclusiones
1. Culpar o culparse puede generar alivio pero no resuelve pro-

cesos. Sólo cuando los errores sirven para aprender de ellos, 
podemos crecer como personas. 

2. En cualquier equivocación es importante revisar cuáles son 
las responsabilidades, las propias y las ajenas, y a partir de 
esto buscar cómo se podría hacer mejor para que no suceda 
nuevamente. Encontrar esa ruta es imprescindible para un 
cuidador.
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TALLER 6. POTENCIALIZANDO FORTALEZAS

MANEJO DEL DOLOR FÍSICO

 Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivos: Reconocer y aplicar habilidades para el manejo del 
dolor.

Instrucciones
Lea la reflexión, luego encontrará unas preguntas sencillas 

que deben ser contestadas. Al responder, analice su experiencia 
como cuidador(a), y responda de acuerdo con la situación que haya 
afrontado.

Duración: Dos horas.

Desarrollo
1. En grupo, lean la reflexión.
2. De forma individual, describa una situación de dolor que 

haya afrontado y la forma como la manejó, o la hubiera podi-
do manejar.

3. A continuación, de manera grupal, se presentarán y anali-
zarán ejemplos de situaciones y experiencias vividas por los 
integrantes del grupo.

4. A partir de esto, se concluirán algunos aspectos para forta-
lecer la habilidad en el manejo del dolor.

Lectura

Manejo del dolor físico

El dolor es una experiencia inevitable. Se asocia con estímulos 
que lesionan y con el sufrimiento. Todos lo hemos padecido, ya 
que es uno de los aspectos más angustiosos de la experiencia de 
enfermedad.

El significado que las personas damos a la experiencia del do-
lor, depende de la capacidad de soportarlo, aceptarlo y manejarlo. 
Por tal razón, requerimos habilidad para lograr su alivio.

Quienes cuidamos enfermos, reconocemos que el dolor repre-
senta un mecanismo de alarma que altera el estado de bienestar 
de una persona y causa una reacción emotiva y comportamental. 
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Es una señal, un timbre de alarma que se siente, advierte una ur-
gencia que lleva a la búsqueda de ayuda.

El dolor se expresa con gestos, palabras y comportamientos; 
sin embargo estos pueden ser manejados, es decir, lo que la per-
sona expresa puede significar algo más o, en ocasiones, síntomas 
diversos de la causa inicial. Llantos, quejas, expresiones agresi-
vas, rechazos, siguen, aun después de haber desaparecido el dolor 
físico. Detrás del dolor pueden esconderse dificultades, razón por 
la que merece ser conocido y comprendido.

El fenómeno del dolor está influido por varios factores. Podemos 
decir que unos logran aumentarlo y otros disminuirlo. Se acrecien-
ta con la fatiga, la tristeza, la tensión, el miedo, la incertidumbre, la 
inactividad, el aislamiento, las preocupaciones y, particularmente, 
se acentúa con la ansiedad y la depresión. La ansiedad acompaña 
e intensifica los dolores agudos; en cambio, la depresión acompa-
ña los crónicos. Entre los factores que disminuyen el dolor están: 
descanso, alegría, esperanza, optimismo, relajación, tranquilidad, 
seguridad, distracción, ocupación, sueño restaurador.

Reconocer los factores permite ayudarnos y ayudar a nuestro fa-
miliar a afrontar mejor el dolor, conocer sus causas, entender qué su-
cede, prever su proceso y control, y, además, aliviar y tranquilizar.

Lo importante no es la idea que nosotros tenemos sobre el do-
lor que sufre nuestro familiar, sino cómo lo percibe él mismo.

Preguntas
¿Qué situaciones de dolor he tenido que afrontar?
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¿Cómo he manejado las situaciones de dolor?

¿Qué considero necesario conocer y aprender para manejar el 
dolor de mi familiar?
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QUÉ HACER CON EL DOLOR

Lo más importante es lograr el alivio. Cada acción que usted 
realice, reforzará sus capacidades para conseguirlo:
1. Es importante contar con apoyo. Busque un profesional de 

salud con las siguientes características:
Amplios conocimientos sobre el dolor.

Voluntad para apoyarlo.

Que escuche.

Que lo haga sentirse cómodo.

Que lo anime a formular preguntas.

Que sea honesto y confiable.

Que le permita no estar de acuerdo.

Que esté dispuesto a hablar con toda la familia.

Además de encontrar el profesional adecuado, haga un esfuer-
zo por aprender todo lo que pueda respecto al dolor que experi-
menta el enfermo.

2. Reconozca las características del dolor: 
Localización.

Intensidad: poco – mucho.

Calidad: Descripción: penetrante, sensación de pesadez, que-

madura, agotador, tortura.

Inicio.

Qué lo altera: potencializa, alivia.

Efectos: provoca náuseas, estado de ánimo.

Efectos del tratamiento o de las actividades que realiza para 

su alivio.

3. Establezca objetivos de ayuda para lograr el alivio del dolor.
Cuando se tiene un dolor es fácil que éste se convierta en el 

centro de atención. Otras cosas importantes quedan relegadas. Por 
eso, es necesario distraerse, ya que proporciona una oportunidad 
para pensar respecto al estilo de vida, a lo que se puede hacer para 
manejarlo. Los objetivos le proporcionan algo por qué luchar.

Describa lo que quiere alcanzar, cómo, cuándo hacerlo y cuánto 

quiere lograr de alivio.

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
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Elija actividades como acompañar a la persona enferma de for-

ma permanente, escucharle sus quejas y manifestaciones de 

dolor, hacer ejercicios, masajes, relajación, distractores, aplica-

ción de calor o frío (según indicación prescrita), trabajo, medi-

camentos.

Realice seguimiento.

Ejemplo:
Con relación a: actividad física, emociones y comportamiento, 

estrés y relajación, distracciones y diversiones, trabajo, medica-
mentos.

Objetivo ..................................... (ejercicios)
Cuándo quiero alcanzarlo ........ (una semana)
Cómo voy a realizarlo ............... (técnicas de estiramiento)
Cómo voy a medirlo .................. (tiempo que logro y resultados)

Algunas personas son resistentes a establecer objetivos, lo 

consideran “tonto”. Si usted es una de esas, hágase estas pre-

guntas: Las cosas que está haciendo ahora para manejar el 

dolor, ¿funcionan? ¿Puede ocasionar algún perjuicio intentar 

nuevas técnicas?
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TALLER 7. POTENCIALIZANDO FORTALEZAS

ADMINISTRACIÓN DE MEDICAMENTOS EN EL HOGAR

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivos: Reconocer y aplicar habilidades para la administra-
ción de medicamentos en el hogar.

Instrucciones
Lea la reflexión; luego encontrará un formato que debe dili-

genciar con los datos de los medicamentos que actualmente se le 
están administrando a su familiar. 

Duración: Dos horas.

Desarrollo
1. En grupo, lean la reflexión.
2. De manera individual, diligencie el formato entregado.
3. A continuación, de manera grupal, se presentarán y anali-

zarán ejemplos de situaciones y experiencias vividas en la 
administración de medicamentos.

4. A partir de esto, se concluirán algunos aspectos para la ad-
ministración de medicamentos en el hogar.

Lectura

Administración de medicamentos

Un medicamento es un producto farmacéutico con un fin te-
rapéutico, utilizado para la prevención, el diagnóstico y el trata-
miento de una enfermedad en beneficio de la persona a quien se 
le administra.

Para la administración segura de un medicamento en el hogar, 
es importante tener claro el proceso de asimilación dentro del or-
ganismo, el cual se define con los principios farmacológicos bási-
cos: farmacocinética, farmacodinamia y vida media.

La farmacocinética se refiere a la acción, absorción, elimina-
ción, distribución, metabolismo y características del medicamento. 
La farmacodinamia es la interacción que se realiza en el organismo, 
además, determina incompatibilidades. La vida media representa 
el tiempo requerido del medicamento para obtener la concentra-
ción esperada en el organismo, por ejemplo, el alivio del dolor, el 
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control de la presión arterial, la reducción de los valores de coles-
terol, entre otros. Teniendo en cuenta lo anterior, es importante 
destacar las indicaciones, contraindicaciones, efectos esperados y 
efectos adversos, en un lapso de tiempo necesario para obtener el 
efecto deseado.

Cada persona responde de manera diferente a los medica-
mentos. Por ejemplo, alguien robusto necesita más cantidad de 
un mismo medicamento que una persona delgada. Así mismo, el 
funcionamiento del organismo varía en los recién nacidos. En los 
mayores es más lento que en los jóvenes y en los niños. Por tanto, 
cada uno reacciona de acuerdo con sus propias facilidades, dificul-
tades y situaciones, las cuales influyen en el proceso de asimila-
ción descrito.

Es conveniente tener en cuenta las interacciones que se pre-
sentan cuando administramos varios medicamentos simultánea-
mente o mezclándolos con los alimentos. El tiempo de intervalo 
entre dos o más medicamentos puede potencializar o disminuir el 
efecto, aliviando o incrementando la gravedad de los efectos se-
cundarios.

Lo esencial es tener clara la indicación médica, incluyendo la 
forma de administración, el horario, las condiciones requeridas, la 
acción y el efecto esperado.
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UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA 

GRUPO CUIDADO A CUIDADORES DE PERSONAS 

CON ENFERMEDAD CRÓNICA 

FORMATO TOMA DE MEDICAMENTOS

DATOS BÁSICOS CUIDADOR

Nombre

Edad 

Teléfono

Dirección

Correo electrónico

Parentesco con paciente

DATOS PACIENTES

Nombre

Edad

Diagnóstico

ALIMENTACIÓN

Vía

Hora

Dieta

NOTAS

(En este espacio puede escribir información adicional que con-
sidere importante)
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TALLER 8. POTENCIALIZANDO FORTALEZAS

REDES DE SOPORTE SOCIAL 

PEDIR Y DAR AYUDA

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivos
Reconocer procesos que faciliten la construcción de redes de 

soporte social.

Establecer elementos que permitan pedir y dar ayuda.

Instrucciones
Lea la reflexión; luego encontrará unas preguntas sencillas que 

deben ser contestadas. Al responder, analice su experiencia como 
cuidador(a), y responda con la situación que usted considere que 
facilita la construcción de redes.

Duración: Dos horas.

Desarrollo
1. En grupo, lean la reflexión.
2. De manera individual, responda las preguntas.
3. A continuación, de manera grupal, se presentarán y anali-

zarán ejemplos de situaciones y experiencias vividas por los 
integrantes del grupo.

4. A partir de allí, se concluirán aspectos que permitan pedir y 
dar ayuda. Así mismo, se propondrá la construcción de una 
red de soporte social.

Lectura 

El soporte social es considerado como un elemento esencial 
en la interacción de los seres humanos; es la base para afrontar 
situaciones que afectan el desarrollo, desempeño y realización de 
las personas. En situaciones de enfermedad crónica, este soporte 
representa el apoyo para que el cuidador familiar afronte con faci-
lidad la experiencia de cuidar.

House (1979)387 establece que el soporte social tiene las siguien-
tes conductas o actos: soporte emocional, soporte apreciativo, so-
porte informativo y soporte instrumental. Cuando los reconocemos, 
identificamos que hacen parte de los comportamientos de ayuda 

•

•
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natural que requerimos para solucionar problemas, reconocer re-
cursos, fortalecer y defender derechos y deberes. Pueden asumirse 
como una conducta de ayuda emocional, de sostén, de solución de 
problemas, de influencia personal y de abogacía familiar.

La estructura de relación del soporte social es la red social, 
grupo de relaciones o uniones entre personas, para dar asistencia, 
apoyo social, a manera de telaraña que sostiene y comprende las 
relaciones con un fin común.

Es importante destacar que el soporte social es recibido y ofre-
cido por los miembros de la red social, de tal forma que se logra 
ayuda equitativa, positiva y benéfica.

Para los cuidadores familiares, generar el soporte social impli-
ca solicitar ayuda, reconocer y aceptar que necesita apoyo de otros 
para mantenerse en el camino y ayudas para superar situaciones 
difíciles.

Esto se logra a través de: 
Conformación de grupos, que permiten compartir la experien-

cia entre personas cuyas vidas han sido desorganizadas por el 

mismo problema. Esto proporciona una sensación de adapta-

ción, donde se experimenta la forma en que otros lo aceptan: 

se empieza a sentir más aceptación hacia sí mismo, además 

hay intercambio de consejos, se reconoce que se habla con la 

voz de la experiencia y, lo más significativo, hay oportunidad 

para hacer amigos, que pueden ser el apoyo práctico.

Conformación de red informativa, que se logra identificando e 

integrando lugares, guías, recursos, instituciones existentes, 

para resolver problemas y suministrar orientación acerca de 

cómo se está actuando.

Disposición de asistencia instrumental, la cual se refiere a 

conductas que ayudan directamente a la persona necesitada; 

constituye un apoyo de tipo tangible de ayuda material, en ta-

reas físicas y labores en el desempeño del rol de cuidador.

Soporte emocional: este elemento tiene relación con las inte-

racciones familiares, espirituales y personales, es decir, con los 

propios estilos de vida y las percepciones de la situación.

La integración social es una oportunidad que permite alianzas. 
Se consigue con una comunicación asertiva, que requiere actitudes 

•

•

•

•
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para informar y ser informado gracias a medios verbales, escritos 
y virtuales. Este último es vital en la actualidad, pues hace parte 
de una comunicación masiva que nos obliga a dominarlo. A través 
de este, solicitamos servicios, reconocemos apoyos, identificamos 
procesos, intercambiamos experiencias, pedimos ayuda, conoce-
mos recursos, nos recreamos, tenemos espacios de reflexión con 
otros, estamos conectados con el mundo externo y podemos perte-
necer a una red que nos permitirá ayudar y ser ayudado.

Preguntas
Describa en cuáles situaciones requiere ayuda

Describa sus limitaciones y fortalezas para pedir ayuda
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¿Qué propone para ser parte de una red de cuidadores fami-
liares?
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Propuesta de soporte social

Gloria Mabel Carrillo G., 
Lorena Chaparro Díaz

La experiencia con la propuesta de soporte social ha permitido 
que el grupo reconozca el soporte social como un recurso clave que 
cumple un papel determinante para el fortalecimiento de la habi-
lidad de cuidado de los cuidadores de personas con enfermedad 
crónica. Así mismo, se ha identificado que tiene un efecto media-
dor dentro de las experiencias vitales estresantes y la enfermedad. 
Reduce significativamente el impacto del estrés, lo que se traduce, 
además, en un aumento de la calidad de vida.

Para esto, se desarrolló una serie de talleres de soporte social, 
para que los cuidadores familiares de la persona con enfermedad 
crónica contaran con herramientas básicas que les permitieran ser 
generadores de dicho soporte social.

Se utilizó como estrategia de apoyo social la conformación de 
díadas de apoyo, descritas como un sistema voluntario de apoyo 
entre iguales, semejante al que se encuentra en los grupos de apo-
yo informal de uno a uno o en red. Está conformado por dos per-
sonas que viven en la misma situación, quienes se dan un soporte 
que presta asistencia, información, apoyo instrumental, emocional 
y espiritual. Cada uno de los integrantes es fortalecido mediante el 
intercambio de sus conocimientos y experiencias.

El grupo identificó que en los dos primeros niveles del progra-
ma, el cuidador familiar alcanza un grado de habilidad de cuidado 
que le permite apoyar a otros en su misma condición, basados en 
la experiencia que han vivido y los aprendizajes encontrados. Aquí 
se denota un grado de trascendencia importante, implícito en el 
cuidado ofrecido.

Se resalta la existencia de las díadas como red de apoyo social. 
Pertenecer a una red ayuda en situaciones problemáticas, pues 
hay en quién confiar y a quién pedir apoyo, con lo que la situación 
puede no llegar a ser estresante. También puede influir de manera 
positiva y de forma directa sobre la salud y el bienestar, en la medi-
da que contribuye a satisfacer necesidades humanas como las de 
seguridad, contacto social, pertenencia, estima y afecto. Las redes 
de apoyo pueden reducir directamente los niveles de estrés de dis-
tintas maneras y, así, mejorar de forma indirecta, la salud.
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Qué es el soporte social

El soporte social suele definirse en términos de recursos apor-
tados al individuo por otras personas; se asocia con apoyo social388. 
Barron389 señala tres grandes niveles de análisis conceptual implí-
citos en el término: relaciones estructurales de las redes sociales 
(interacciones entre amigos o parientes, participación en grupos 
sociales, entre otros); funciones (emocional, autoestima, pertenen-
cia, identidad, entre otros) y análisis objetivo/subjetivo (apoyo real 
recibido versus apoyo percibido).

Actualmente, se asume que el apoyo social percibido es una 
de las variables más importantes que intervienen en la salud y el 
bienestar de los individuos. Se relaciona con la salud de formas 
diferentes y, posiblemente, mediante diversos mecanismos390.

Algunos trabajos afirman que un mayor apoyo social percibi-
do guarda relación con mayores niveles de salud. Se describe que 
este papel amortiguador es debido, por un lado, al significado que 
tiene para la vida de las personas el contar con este apoyo, lo que 
lleva a disminuir el impacto percibido de la enfermedad y, por otro, 
al efecto moderador de otros factores que influyen en el bienes-
tar, en concreto, los acontecimientos vitales estresantes (Cohen y 
Wills391, Flecher392, Tsasis393, Martínez, García y Maya394).

En pacientes con VIH/sida, se ha descrito que la percepción de 
apoyo social contribuye a la adaptación a su enfermedad y a me-
jorar su salud. La presencia de apoyo social disminuye los efectos 
nocivos del estrés, y su ausencia puede, a su vez, acelerar el curso 
de la infección por VIH395.

Así mismo, se ha identificado que el soporte social permite fa-
vorecer la continuidad de la atención en salud, y hace parte de las 
políticas mundiales en el cuidado de las enfermedades crónicas. 
Una sección de este trabajo se ha enfocado en las personas con en-
fermedades, a través de asociaciones especializadas, y muy poco 
en experiencias con cuidadores familiares.

El apoyo social se describe como una ayuda para que la per-
sona o su cuidador afronten de mejor manera su experiencia y 
compartan con otros las vivencias y aprendizajes. El concepto se 
considera como un elemento esencial en la interacción de los seres 
humanos. Comprende tres dimensiones: afectiva (demostraciones 
de amor, compañía y empatía), instrumental (ayuda o asistencia a 
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necesidades tangibles) y confidencial (posibilidad de contar con 
personas para comunicarse), según la escala de DUKE-UNC-11.

En situaciones de enfermedad crónica, es calificado como una 
ayuda para que el cuidador afronte mejor la experiencia de cuidar 
a su familiar. Hilbert (1990)396 lo define en cinco categorías: inte-
racción personal, guía, retroalimentación, ayuda tangible e inte-
racción social.

Interacción personal: representa el apoyo de tipo emocional re-
ferido para el afrontamiento adecuado en diversas situaciones de 
enfermad crónica.

Guía: son las principales ayudas que percibe el cuidador con 
educación e información.

Retroalimentación: sentir que quien les brinda apoyo está de 
acuerdo con ellos y apoya sus pensamientos y acciones.

Ayuda tangible: es la ayuda material y la ayuda en tareas físi-
cas y labores desempeñadas por el rol del cuidador.

Interacción social: es el apoyo para permitir que los cuidadores 
rescaten sus relaciones con otros grupos, familias e instituciones 
que respondan a sus necesidades.

¿Qué son redes de apoyo social?

Una red social es un grupo de relaciones o uniones entre per-
sonas, para dar asistencia, apoyo social, a manera de telaraña. Sos-
tiene y comprende las relaciones con un fin común. 

Una red de apoyo social en la situación de enfermedad cróni-
ca será entonces una relación de personas, instituciones y grupos 
que se dan apoyo emocional, espiritual, instrumental, informativo 
a través de guías y constante retroalimentación, para favorecer la 
experiencia de cuidar a una persona con enfermedad crónica.

Existen varias estrategias de apoyo social, desde los sujetos y 
desde las herramientas de comunicación. Desde los sujetos, se en-
cuentran las díadas y los grupos de apoyo. En las herramientas se 
encuentra el uso de medios de comunicación (teléfono, televisión, 
radio, entre otros) y los instrumentos virtuales: internet.

En cuanto a las díadas, se parte del concepto que reporta la 
literatura. Una díada se define como “dos sujetos que se caracte-
rizan por tener permanencia en el tiempo, presencia de acciones 
mutuas y un contrato de elementos personales de los dos partici-
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pantes; la principal característica es la interdependencia personal, 
es decir, mutualidad y reciprocidad a través de una relación inter-
personal”397.

En el cuidado de las personas con enfermedades crónicas pue-
den existir varios tipos de díadas: a) entre el cuidador familiar y la 
persona con enfermedad crónica398, 399, 400, 401, 402, 403, 404, 405, 406, 407, 

408; b) entre el cuidador familiar y la enfermera409, c) entre la perso-
na con enfermedad crónica y la enfermera410, y d) entre los cuida-
dores familiares. En este último pueden existir dos tipos: a) entre 
cuidadores familiares de una misma familia411, y b) entre cuidado-
res familiares de distintas familias que viven la misma situación.

Descripción

Algunos autores han reportado también que contar con redes 
de apoyo social favorece la salud mental y disminuye la presencia 
de episodios depresivos y de angustia412. Algunos lo determinan 
como un factor protector para los desórdenes mentales413, pues el 
solo hecho de percibir el apoyo de alguien, es decir, saber que está 
ahí, promueve la salud mental414, así como también sentimientos 
de control y autocontrol de las situaciones relativas al cuidado de 
la persona enferma. 

Las familias son, quizás, la red de soporte social que se supone 
responde, en primera medida, a las necesidades de la persona y el 
cuidador que inician en el viaje de la enfermedad crónica. El familiar 
a quien se cuida tiene, en parte, garantizada esta estrategia, pero el 
cuidador no siempre reconoce ni vislumbra la posibilidad dentro de 
su contexto, o mejor, no se ve como un posible nodo de la red.

En cuanto a la descripción de este tercer nivel, se parte del ob-
jetivo principal que es fortalecer el soporte social de los cuidadores 
familiares y personas con enfermedades crónicas, mediante día-
das de apoyo. Para esto, se realizan once sesiones, con tres etapas 
para fortalecimiento del apoyo social.

P R I M E R A  E TA PA

La primera, es la conformación de grupos de apoyo por situacio-
nes similares de cronicidad. En este sentido, se conforman grupos 
que congreguen cuidadores familiares por enfermedades crónicas 
relacionadas. A manera de ejemplo, las condiciones que generan 
las enfermedades cardiovasculares entrarían en el primer grupo, 
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las enfermedades degenerativas en el segundo, los desórdenes 
mentales en el tercero, y el cáncer en el cuarto. Posteriormente, 
el cuidador familiar deberá buscar un par y así constituir la díada 
de apoyo. Generalmente, es una persona que por dificultades de 
espacio y tiempo no podrá asistir al taller presencial.

El objetivo principal de esta etapa es consolidar la habilidad 
de cuidado, y que finalmente se tenga un cuidador capaz de dar 
soporte social a otros, con herramientas basadas en la experien-
cia. Teniendo esta organización por grupos, se refuerzan los as-
pectos relacionados con el fortalecimiento del apoyo emocional o 
espiritual, el soporte instrumental, estrategias de esparcimiento y 
recursos disponibles. En esta etapa es útil para medir los resulta-
dos de la intervención, aplicar el “Inventario de soporte social en 
enfermedad crónica (SSCI)”.

En cada temática se extraen de la experiencia como cuidador 
hábil, los aspectos relacionados con cada una de ellas. Para esto, 
se elabora una pre-guía que se desarrolla en cada sesión.

T A B L A  6

Talleres de fortalecimiento del apoyo social - primera etapa.

NO. TALLER OBJETIVO CONTENIDO

1 Apoyo 
emocional y 
espiritual

Reconocer en la 
experiencia las 
estrategias recibidas 
de apoyo emocional 
y espiritual. 

Descripción del apoyo emocional y 
espiritual recibido y brindado. 
Medir capacidades para dar apoyo 
emocional y espiritual. 
Estrategias para dar apoyo 
emocional y espiritual. 

2 Soporte 
instrumental

Reconocer en la 
experiencia las 
formas de apoyo 
instrumental dadas y 
recibidas. 

Descripción del apoyo instrumental 
recibido y dado en su experiencia. 
Manejo de heridas, traslado y 
movilización, tramitología, uso 
de medicamentos, capacitación 
especializada.

3 Estrategias de 
esparcimiento

Ofrecer estrategias 
existentes de 
esparcimiento. 

Espacio para una estrategia 
de esparcimiento y relajación 
dentro de los recursos disponibles 
(musicoterapia, yoga, reiki, 
meditación, etc.).

4 Recursos 
disponibles 

Reconocer los medios 
disponibles dentro 
del sistema de salud y 
otros medios.

Dar y compartir información acerca 
de los recursos disponibles por 
empresas prestadoras de salud, 
servicios particulares y otros. 
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S E G U N DA  E TA PA

En esta etapa se inicia la conformación de díadas de apoyo. 
Para esto, el cuidador hábil busca o se le asigna un cuidador no há-
bil para que inicie el proceso de acompañamiento. Las estrategias 
que se usen para su comunicación serán consideradas a lo largo 
del desarrollo del nivel.

Las pre-guías realizadas en la primera etapa se convierten en 
la herramienta que los cuidadores familiares utilizarán en esta se-
gunda fase. Cada cuidador dispone de la Guía para dar apoyo so-
cial, que cuenta en una primera parte con el diario de campo, y en 
una segunda con el cuadernillo paso a paso de soporte social, por 
temáticas. 

Esta etapa se realiza en dos modalidades: presenciales y no 
presenciales. En las no presenciales el cuidador familiar hábil de-
berá entablar conversación y entrevista con el cuidador no hábil 
por medio telefónico o visita a la casa, para conocer su experiencia 
desde el enfoque de conocimiento que se planteó en el primer ni-
vel. En las presenciales, el cuidador hábil socializa con los grupos 
de apoyo la situación y las experiencias del cuidador no hábil. El 
trabajo del grupo aquí debe ser orientado por el moderador del 
taller y orientado hacia la solución de preguntas y la búsqueda de 
opciones para el cuidador no hábil, que surgen de compartir con 
otros cuidadores que quizás sí vivieron esa situación (ver tabla 7).
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T E R C E R A  E TA PA

En esta etapa se contempla la conformación de las redes de 
apoyo social, y surge de reconocer sus beneficios como el aliarse 
con personas que necesitan y buscan el mismo apoyo y generar 
contactos que permiten el mutuo aprendizaje. Unirse a las redes 
ya constituidas y ayudar a difundirlas es fundamental para el cre-
cimiento de las mismas, y se pueden crear nuevas redes, compar-
tiendo experiencias de cuidado con otras personas que aún no han 
alcanzado el nivel de conocimientos y comprensión de la enferme-
dad, que otras sí han logrado.

En la atención de las personas con enfermedades crónicas y, 
por supuesto, de los cuidadores familiares, debe contemplarse el 
uso de la tecnología como herramienta para garantizar la cobertu-
ra, la satisfacción y conseguir resultados positivos en la calidad de 
vida408. Se ha encontrado que el apoyo social es posible brindarlo 
con el uso de tecnología como la de internet409. Por tal razón, se 
requiere la capacitación en el uso de este tipo de herramientas, que 
se contemplaron para el desarrollo del tercer nivel (ver tabla 8).
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TALLER 1. REDES DE APOYO SOCIAL

APOYO EMOCIONAL Y ESPIRITUAL 

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivo: Reconocer en la experiencia las estrategias recibidas 
de apoyo emocional y espiritual.

Instrucciones
Lea la reflexión; luego encontrará unas preguntas sencillas 

que deben ser contestadas. Al responder, analice su experiencia 
como cuidador(a), y responda con la situación que considere fa-
cilita la construcción de estrategias para dar apoyo emocional y 
espiritual.

Duración: Dos horas.

Desarrollo
1. Lea los siguientes aspectos generales de lo que es apoyo 

emocional y espiritual.
El apoyo emocional, según Pilar Matud, “se refiere a aspec-

tos como intimidad, apego, confort, cuidado y preocupación”417. El 
apoyo emocional es proporcionar seguridad, aceptación y ánimo 
en momentos de tensión.

“La espiritualidad agrupa las ideas filosóficas acerca de la vida 
y su propósito, y tiene el poder de dar forma y significado al ser, 
saber y hacer, que se puede reconocer como un impulso unificador, 
un sistema de guía interno básico para el bienestar humano, que 
motiva para escoger las relaciones y búsquedas necesarias”418.

Para afrontar las crisis vitales y existenciales, el adulto nece-
sita desarrollar formas de apoyo que le permitan tener esperanza 
en el futuro y, a la vez, disponer de parámetros de conducta que lo 
orienten en su vida de relación. “La persona crece espiritualmente 
y se apoya en aquellos que le ofrecen respaldo, incluyendo figuras 
religiosas que inspiran devoción y que constituyen aquel apoyo 
espiritual, importante para hacer frente a las adversidades”419.

Sus aportes y recomendaciones son fundamentales en el proce-
so de construcción de nuestra red de apoyo social.

Lo invitamos a contestar las siguientes preguntas:
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1. ¿Alguna vez ha recibido usted apoyo emocional o espiritual? 
¿Por parte de quién? ¿Cómo ha sido este?

2. ¿Ha brindado alguna vez apoyo emocional y espiritual a una 
persona? ¿A quién?

3. ¿En qué ha consistido este apoyo emocional y espiritual?
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4. ¿Qué tipo de información, guía o consejo ha brindado a una 
persona que ha requerido apoyo emocional o espiritual?

5. Actualmente, ¿se siente capaz de brindar apoyo emocional 
o espiritual a una persona? Sí_______ No______.

6. En caso de que la respuesta sea negativa, ¿qué elementos 
cree que le faltan para brindar apoyo emocional o espiritual?
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TALLER 2. REDES DE APOYO SOCIAL

SOPORTE INSTRUMENTAL

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivo: Reconocer en la experiencia las formas de apoyo ins-
trumental dadas y recibidas.

Instrucciones
A continuación, encontrará una serie de preguntas que se rela-

cionan con las capacidades de dar apoyo instrumental y espacios 
para que exponga su experiencia en este tipo de apoyo.
1.  De acuerdo con su reflexión, ¿qué elementos considera us-

ted le dan la capacidad de brindar apoyo instrumental?

2. ¿Alguna vez ha recibido apoyo instrumental? Sí___ No___, 
¿Cómo ha sido este?
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3. ¿Ha brindado alguna vez apoyo instrumental a alguien? ¿A 
quién?

4. ¿En qué ha consistido este apoyo instrumental?

5. ¿Qué tipo de apoyo instrumental cree usted que necesita en 
este momento o que puede llegar a necesitar?
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Lectura de apoyo instrumental

En relación con los tipos de apoyo, encontramos el apoyo ins-
trumental, llamado también tangible, en el que la ayuda que se 
presta es práctica y concreta. “Supone realizar acciones o propor-
cionar materiales o servicios que sirven para resolver problemas 
prácticos”, como ayudar a realizar alguna tarea o proceso.

El apoyo instrumental se constituye como:
Guía: ofreciendo consejo, información e instrucción. El cuida-

dor se enfrenta a falta de conocimientos necesarios para sustentar 
sus actuaciones de cuidado. La principal ayuda que percibe es:

Educación sanitaria 

Información 

Asistencia física: compartiendo tareas físicas y labores. Son 
determinantes en el rol de cuidador. Se basa en el apoyo tangible:

Baño

Traslados

Administración de medicamentos

Asistencia en la alimentación

Asistencia en la eliminación

Compras

Tareas del hogar

Procesos administrativos

Remplazo en el rol de cuidador

Retroalimentación: en conductas, pensamientos o sentimien-
tos. Se identifica cuando se apoya en sus pensamientos y acciones. 
Es más sentida cuando la proporciona una persona que ha vivido 
una experiencia similar.

Premisas para brindar apoyo instrumental
El apoyo instrumental se centra en las acciones que realiza con 

su familiar para prevenir complicaciones o daños mayores.
Para que la instrucción sea efectiva es conveniente: conocer 

técnicas de atención, haberlas practicado antes, sentirse seguro 
para actuar tranquilamente.

No todas las personas pueden tener la capacidad para propor-
cionar en la misma forma el apoyo instrumental:

Porque se impresionan mucho.

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•

•
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Porque sus condiciones de salud no favorecen su actuación in-

mediata.

Porque no saben qué hacer o cómo hacerlo adecuadamente.

Pasos para organizar el apoyo instrumental

1. Identificar los problemas y riesgos, las condiciones del en-
fermo y del cuidador.

2.  Solicitar el apoyo de la institución prestadora de los servi-
cios de salud: el equipo de salud tiene el conocimiento, la 
experiencia y la responsabilidad ética y legal para dar apoyo 
instrumental.

3.  Atender, que se refiere a la aplicación de técnicas de prime-
ros auxilios para evitar complicaciones.

•

•
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TALLER 3. REDES DE APOYO SOCIAL

ESTRATEGIAS DE ESPARCIMIENTO

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivo: Ofrecer estrategias existentes de esparcimiento.

Instrucciones
Participe en la actividad de esparcimiento programada para 

este taller (una hora).

Responda las siguientes preguntas y comparta con sus compa-

ñeros la experiencia.

1. ¿Cómo le aportó esta actividad para disminuir la carga de 
cuidado?

•

•
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2. ¿Qué estrategias similares conoce y sugeriría a otro cuida-
dor? Describa posibles recursos, tiempo empleado, elemen-
tos necesarios y otras características. 

ACTIVIDAD LUGAR ELEMENTOS NECESARIOS INFORMES
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TALLER 4.REDES DE APOYO SOCIAL

RECURSOS DISPONIBLES

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situación de 
enfermedad crónica.

Objetivo: Reconocer los medios disponibles dentro del sistema 
de salud y otros medios.

Instrucciones
1.  De acuerdo con su experiencia, describa los servicios que 

más le llaman la atención, que ofrece su Empresa Promoto-
ra de Salud (EPS) o Administradora de Régimen Subsidiado 
(ARS). Ejemplo: ambulancias, consulta domiciliaria, medica-
mentos, elementos para acomodar el hogar, etc. 

SERVICIO EN QUÉ LA AYUDÓ
CÓMO ACCEDIÓ 

(DATOS DE TELÉFONO, 
DIRECCIÓN,  ETC.)

OTROS ASPECTOS 
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2.  Cuando requiere un servicio que no conoce, ¿qué medios 
usa para buscar los recursos? Exprese cómo fue esta expe-
riencia. 

3.  ¿Qué servicios considera deberían existir para hacer de la 
labor como cuidador una experiencia más positiva?
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Fortalecimiento del apoyo social

Diario de campo
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DAT O S  P E R S O N A L E S 
D E L  C U I DA D O R  P R I N C I PA L  ( C U I DA D O R  H Á B I L )

Nombre

___________________________________________________________________________________

Edad

_________________________________ años

C U I DA D O R  D E  A P OYO

Nombre

___________________________________________________________________________________

Edad

_________________________________ años

Persona a quien cuida

___________________________________________________________________________________

Enfermedad que padece el cuidador principal

___________________________________________________________________________________

Edad del cuidador de apoyo

_________________________________ años

Relación que tiene con el cuidador principal

___________________________________________________________________________________

Tiempo de cuidado de la persona con enfermedad

___________________________________________________________________________________
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E X P E R I E N C I A  C O M O  C U I DA D O R

¿Qué experiencia ha tenido como cuidador/a?

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

B Ú S Q U E DA  D E  N E C E S I DA D E S

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

¿Que problemas ha identificado mi cuidador de apoyo al brindar cui-
dado?

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________
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¿Qué dificultades ha identificado mi cuidador de apoyo al brindar cui-
dado?

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

¿Qué necesidades ha identificado mi cuidador de apoyo al brindar cui-
dado?

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________
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P L A N E AC I Ó N  D E  E N C U E N T RO S 

Lugar y fecha de encuentros con mi cuidador de apoyo

LUGAR FECHA OBJETIVO
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AC O M PA Ñ A M I E N T O,  O R I E N TAC I Ó N  Y  A P OYO

Experiencias de mi cuidador de apoyo y orientaciones que le he podido 
dar de acuerdo con mi experiencia

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

S E G U I M I E N T O

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________
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E S T R AT E G I A S  D E  A P OYO

¿Con qué apoyos cuenta para brindar cuidado?

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

A P OYO  E M O C I O N A L  Y  E S P I R I T UA L

Visitas y llamadas que realizo a mi cuidador de apoyo, relacionadas con 
apoyo emocional y espiritual

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________
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S O P O RT E  I N S T R U M E N TA L

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

E S PAC I O S  D E  E S PA R C I M I E N T O

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________
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S O C I A L I Z AC I Ó N  D E  D Í A DA S  
( PA R E J A  D E  C U I DA D O R  FA M I L I A R  Y  P E R S O N A  Q U E  R E C I B E  E L  C U I DA D O )

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

R E D E S  D E  A P OYO

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________
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Plan de egreso hospitalario

Lucy Barrera Ortiz, 
Natividad Pinto Afanador,  
Beatriz Sánchez Herrera

Preparación para el cuidado en casa

El Programa Preparación para el cuidado en casa se define como 

un conjunto de actividades específicas e individualizadas realiza-

das por el profesional de enfermería. Está dirigido a la persona 

con enfermedad crónica y su cuidador familiar que se encuentra 

hospitalizado. Su propósito es apoyar y fortalecer la habilidad del 

cuidado en el hogar a través de orientación y soporte, determinado 

por la identificación de necesidades y problemas prioritarios reales 

o potenciales que surgen a partir de la situación de cronicidad.

Se fundamenta en una asistencia personalizada al cuidador fa-

miliar, en la promoción de la salud de la persona cuidada y en el 

acto de cuidar, cuyo fin es la protección, el reconocimiento del otro, 

el crecimiento mutuo y el engrandecimiento y la preservación de 

la vida. El énfasis es el fortalecimiento del cuidador familiar, para 

afrontar la vivencia con su familiar enfermo.

El Programa representa una estrategia de atención hospitalaria 

que permite brindar un servicio de salud humanizado y oportuno, 

con satisfacción de los usuarios. Va dirigido al cuidador que, en su 

mayoría, es un familiar, y se convierte también en nuestro paciente 

dentro del Plan de Cuidado general420.

Vivader (1990)421, establece que la preparación para el cuidado 

en casa tiene que ver con el plan de egreso hospitalario. Hace par-

te del plan de cuidado general dirigido al paciente hospitalizado y 

se inicia desde el mismo momento en que se hace la admisión. 

Sustentado en todo esto, se determina el proceso por seguir, 

con bases y principios del proceso de enfermería, para la prepara-

ción de la salida del hospital, la disposición de la casa, las pautas 

de seguimiento para el cuidado, la administración de tratamiento, 

la rehabilitación y la convalecencia.
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Preparación para la salida del hospital

Desde que la persona es hospitalizada, el cuidador debe con-
sultar y ser orientado sobre las disposiciones necesarias para 
cuando esta sea dada de alta. Por tanto, el cuidador debe conocer 
cómo cuidar en la casa, administrar el tratamiento, incluyendo los 
medicamentos y los cuidados y consultas a seguir.

Antes del alta del familiar

Sólo se debe dar de alta al paciente cuando hay seguridad de 
que alguien lo cuidará en casa, con las condiciones de bienestar y 
continuidad al tratamiento.

Preguntas que debe formular el cuidador antes de salir 
1.  Con relación al familiar enfermo:
 ¿Qué medicamentos necesita?, ¿con qué frecuencia debe 

tomarlos?, ¿qué tipo de cuidados requiere?, y los efectos es-
perados y secundarios.

 ¿Cuál es el estado de salud del paciente y sus necesida-
des?

 ¿Cómo realizar maniobras específicas para moverlo o des-
plazarlo con ayuda o sin ella?

 ¿Qué hacer si surgen complicaciones?
 ¿Cuáles son y dónde quedan los servicios de atención es-

pecial como fisioterapia, terapia ocupacional, psicoterapia, 
etc.?

 ¿Cuáles son las instrucciones concernientes a la atención 
posterior, a visitas de seguimiento al hospital, a consultorio 
o al hogar?

2.  Con relación a la situación de cuidador:
 ¿Comprende por qué ingresó en el hospital y el tratamiento 

que recibió?
 ¿Es física y mentalmente capaz de cuidar a su familiar?
 ¿A quién debe recurrir en caso de emergencia?
 ¿Cuenta con el apoyo necesario de otras personas que ayu-

den cuando se necesite?
 ¿Está la casa preparada/equipada para recibir al familiar 

con limitaciones?

•
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Para responder a satisfacción del cuidador las anteriores pre-
guntas, a continuación se describe el proceso que se debe seguir.

Actividades de enfermería

Las actividades de cuidado están miradas en el siguiente pro-
ceso.
1. Valoración de aspectos básicos 

Actividades cotidianas o de la vida diaria, que se realizan con 

la persona, en su condición de enfermedad crónica.

Examen físico del enfermo.

Condiciones de preparación para el cuidado en casa del cuida-

dor familiar.

Tratamiento específico que debe seguir el enfermo para recu-

perar o mantener su salud.

2. Planeación del cuidado, basado en la valoración, incluyendo 
necesidades especiales que se presentarán en la culmina-
ción del servicio hospitalario, con un proceso de seguimien-
to, control y evaluación, determinando el efecto e impacto 
de dicho plan.

3. Actividades básicas y de seguimiento: enunciado de remi-
siones que sigue el cuidador para obtener servicios de apo-
yo que permiten el cumplimiento del tratamiento y cuidado 
continuo requerido por el enfermo a mediano y largo plazo.

•

•

•

•

•
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Valoración

La enfermera o enfermero que esté a cargo del plan de egreso 
debe asumir requerimientos para realizar una adecuada valoración 
del paciente crónico.

Las convicciones del profesional: conforman la actitud y las 

motivaciones del profesional de enfermería. Según Pinto422, se 

debe asumir una actitud de querer dar y recibir para facilitar 

el encuentro, que esta sea libre, flexible, cálida, expectante, 

neutral, desprovista de comportamientos autoritarios y cen-

trados en lo que acontezca en la personalidad del otro. Este 

comportamiento favorece la cooperación del paciente, y facilita 

la relación intersubjetiva que debe lograr establecerse entre el 

cuidador profesional y el cuidado. El reconocimiento del otro en 

el llamado de cuidado es un elemento primordial en la relación 

entre el enfermo y el cuidador.

Los conocimientos sobre enfermedad crónica: el profesional de 

enfermería debe tener una base de conocimientos sólida acer-

ca del cuidado a pacientes crónicos, que le permita hacer una 

valoración del estado de salud integral del individuo. También 

otorga una visión amplia en la que se reconocen características 

de funcionalidad y dependencia, determinando potenciales y 

factores de riesgo de las personas que viven situaciones de en-

fermedad crónica.

La comunicación: según Pinto (1998)423, las soluciones dia-

logadas son verdaderamente constructivas, siempre que los 

diálogos reúnan requisitos que contribuyan a la comunicación 

eficiente. 

En el caso de las personas y familias que afrontan enfermedad 
crónica, con amplia experiencia en el manejo de esta, los requisitos 
pueden describirse en las siguientes premisas básicas:

– Quien toma el diálogo con compromiso, ingresa convenci-
do de que el interlocutor tiene qué aportar y está dispues-
to a escuchar.

– No creer que se tiene toda la verdad clara y diáfana, ni 
que se transmite a un interlocutor que se debe convencer, 
sino que se está ante alguien con quien dialogar. Un diá-
logo es bilateral, no unilateral.

•

•

•



Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica

260

– Quien dialoga, está preocupado por encontrar una solu-
ción correcta y, por tanto, por entenderse con su interlo-
cutor. “Entenderse” no significa lograr un acuerdo total.

– La decisión final, para ser correcta, no tiene que atender 
a intereses individuales o grupales, sino universales, es 
decir, a los de todos los afectados.

Objetivos de la valoración: el profesional de enfermería debe 

determinar lo que se propone con el plan de egreso ofrecido, 

utilizando recursos, instrumentos y espacios requeridos para 

desarrollar la valoración a cuidadores de personas en situación 

de enfermedad crónica.

Valoración a pacientes con enfermedad crónica

Esta primera fase consiste en la recolección organizada de da-
tos generales y sobre el estado de salud de la persona en situación 
de enfermedad crónica. La información se obtiene a través de di-
versas fuentes: primaria, historia clínica y cuidado. Esto, teniendo 
en cuenta que existen dos formas de recoger la información en 
enfermería: recolección de datos fundamentales y de datos espe-
cíficos.

La recolección de datos fundamentales: está dirigida a la re-
copilación exhaustiva de datos de la persona y de sus procesos 
vitales físicos, psicológicos, funcionales, socioculturales y de de-
sarrollo. Generalmente, se utiliza durante el primer contacto con 
el paciente.

Los datos específicos: se seleccionan según un problema con-
creto, relacionado con la enfermedad padecida. Puede realizarse 
durante el primer contacto, pero a menudo demanda una valora-
ción continua424.

Se identifican en el individuo en situación de enfermedad cró-
nica y su cuidador, los siguientes aspectos, Carpenito (1987): 

Estado de salud presente y pasado. 

Patrones funcionales.

Capacidades y limitaciones.

Respuesta a las alteraciones presentes.

Respuesta a la terapia y cuidado (médico y de enfermería).

Riesgo de complicaciones potenciales.

•

•

•

•

•

•

•
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M É T O D O S  D E  VA L O R AC I Ó N

E n t r e v i s t a

En la entrevista clínica, el profesional de enfermería recoge un 
conjunto de datos acerca de la situación de enfermedad crónica 
del paciente y su cuidador. Se establece inicialmente de manera 
informal, para sensibilizar y conocer. Consiste en una conversación 
entre enfermera(o) y paciente durante el curso de los cuidados y 
luego se da la entrevista de manera formal, que se realiza para ob-
tener datos que se registran en instrumentos, para orientar y ha-
cer seguimiento sistematizado. Consta de tres partes: iniciación, 
cuerpo y cierre425.

Iniciación: se comienza por una fase de aproximación, centra-
da en la creación de un ambiente favorable, en el que se desarrolla 
una relación interpersonal positiva.

Cuerpo: corresponde a la finalidad de la conversación; está en-
focada en la obtención de la información necesaria sobre la situa-
ción de salud. Comienza a partir del motivo de la consulta o queja 
principal del paciente, y se amplía a otras áreas como historia clí-
nica e información sobre la familia. Se registra en formatos estruc-
turados o semiestructurados.

Cierre: es la fase final de la entrevista. No se deben introducir 
temas nuevos. Es importante resumir los datos más significativos. 
Constituye la base para establecer las pautas de planificación de 
cuidados, con los resultados esperados.

Finalmente, es importante recordar que la entrevista nos per-
mite obtener información de dos tipos: verbal y no verbal.

T é c n i c a s  v e r b a l e s

El interrogatorio: posibilita obtener información, aclarar res-
puestas y verificar datos.

Reflexión o reformulación: consiste en repetir o expresar de 
otra forma lo que se ha comprendido de la respuesta del paciente; 
también, confirmar y profundizar en la información.

Las frases adicionales: estimulan la continuidad del proceso 
verbal de la entrevista.

T é c n i c a s  n o  v e r b a l e s

Facilitan o aumentan la comunicación, mientras se desarrolla la 
entrevista. Los componentes no verbales son capaces de transmitir 
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un mensaje con mayor efectividad incluso que las palabras habla-
das más usuales; son expresiones faciales, la forma de estar y la po-
sición corporal, los gestos, el contacto físico y la forma de hablar.

E x p l o r a c i ó n  f í s i c a

Este concepto responde a la valoración física y funcional de la 
persona. La física, se realiza con la inspección, forma cefalocaudal, 
de acuerdo con los problemas, signos y síntomas específicos de la 
situación de cronicidad incluidos en el instrumento (anexo 1).

La valoración funcional se realiza a través de la escala de fun-
cionalidad perfil PULSES, que permite determinar la funcionalidad, 
determinando el grado de dependencia (anexo 2). La exploración 
física nos permite obtener datos para establecer comparaciones y 
confirmar los resultados subjetivos obtenidos durante la entrevista.

Va l o r a c i ó n  a l  c u i d a d o r

Al igual que con el paciente en situación de enfermedad cró-
nica, a través de las entrevista informal y formal, se identifica la 
preparación del cuidador familiar para asumir la responsabilidad 
de la asistencia y el cuidado en el hogar. Esto se hace mediante 
el instrumento Preparación para el cuidado en la casa por parte 
del cuidador familiar (anexo 3), de la misma manera se establece 
la habilidad de cuidado del cuidador, mediante la aplicación del 
instrumento CAI (por sus siglas en inglés Caring Ability Inventory) 
(anexo 4) lo que finalmente determina las intervenciones de enfer-
mería, como conocimiento de la enfermedad, manejo de equipos y 
redes de apoyo426.

D i a g n ó s t i c o  d e  e n f e r m e r í a

De acuerdo con la información recogida en la valoración de la 
persona con enfermedad crónica y su cuidador, el profesional de 
enfermería enuncia los diagnósticos que determinan los proble-
mas que favorecen, las tareas de identificación, validación, estan-
darización y clasificación de los problemas de salud que deben ser 
intervenidos. Son prioritarios los de necesidades más complejas, 
y secundarios los de necesidades de mantenimiento y largo plazo 
(anexo 1).

Entre los componentes de los diagnósticos de enfermería, acep-
tados por la NANDA para la formulación y descripción, se tiene en 
cuenta: 
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a.  Etiqueta descriptiva o título: ofrece una descripción concisa 
del problema (real o potencial). Es una frase o término que 
representa un patrón. 

b.  Definición: expresa un significado claro y preciso de la cate-
goría y la diferencia de todas las demás.

c.  Características definitorias: cada diagnóstico tiene un título y 
una definición específica. Esta es la que nos da el significado 
propiamente del diagnóstico; el título es solo sugerente427.

Los tipos de diagnósticos428 que se enuncian a través de la con-
sulta de enfermería pueden ser:

Reales: representan un estado que ha sido clínicamente validado 

mediante características definitorias principales, identificables.

Alto riesgo: es un juicio clínico de que un individuo, familia o 

comunidad son más vulnerables a desarrollar el problema que 

otros en situación igual o similar.

Posibles: son enunciados que describen un problema sospe-

chado, para el que se necesitan datos adicionales. La enferme-

ra debe confirmar o excluir.

De bienestar: juicio clínico respecto a una persona, grupo o co-

munidad en transición desde un nivel específico de bienestar 

hacia un nivel más elevado. Deben estar presentes dos hechos: 

deseo de un nivel mayor de bienestar y estado o función actual 

eficaces.

P l a n  d e  c u i d a d o

Una vez concluida la valoración, y enunciados los diagnósticos 
de enfermería, se procede a la fase de planeación de los cuidados. 
En esta, se trata de establecer y llevar a cabo cuidados de enferme-
ría, que permitan fortalecer la habilidad de cuidado del cuidador, 
prevenir, reducir o eliminar los problemas detectados y dar pautas 
de seguimiento con las siguientes premisas.

Establecer prioridades en los cuidados. Selección: ordenar je-

rárquicamente los problemas detectados. 

Planteamiento de los objetivos del paciente y su cuidador, con 

resultados esperados: Determinar los criterios de resultado. 

Describir los resultados esperados, tanto por parte de los indi-

viduos como de los profesionales.

•

•

•

•

•

•



Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica

264

 Deben formularse en términos de conductas observables o 
cambios mensurables, realistas, y tener en cuenta los recur-
sos disponibles. Se deben fijar a corto y largo plazo.
Formulación de actividades de cuidado: corresponden a las ta-

reas concretas que la enfermera o cuidador realizan para cum-

plir los objetivos.

Entrega de material de apoyo: cartillas con guías de cuidado en 

casa para procedimientos básicos de cuidado (ver anexo 5).

Actividades básicas y de seguimiento de enfermería

Las actividades básicas y de seguimiento de enfermería se 
fundamentan en evaluar los efectos de las actuaciones de cuidado 
de la persona con enfermedad crónica y su cuidador familiar. Así 
mismo, en la evolución de la enfermedad con las implicaciones de 
adaptación a las necesidades especiales: limitación para realizar 
actividades de la vida diaria, comunicación, movilización.

Se realiza por medio de la entrevista, observación directa que 
se registra en el instrumento de valoración (anexo 1).

Los resultados obtenidos permiten verificar si el plan de cuida-
do es eficaz, para hacer ajustes o adiciones, tomar decisiones en 
cuanto a metas no cumplidas e identificar la situación o evolución 
de la enfermedad, así como la calidad de preparación del cuida-
dor.

Este seguimiento debe realizarse en tiempos oportunos que se 
planean según la situación de la persona y su cuidador familiar, 
una vez por semana, una al mes, o cada seis meses, para lograr 
la continuidad al cuidado. Puede realizarse personalmente en un 
consultorio o telefónicamente, de acuerdo con el domicilio, la dis-
ponibilidad del cuidador o el fácil acceso a la institución.

Adaptación a las necesidades especiales

Cuidar a un familiar constituye una responsabilidad que afecta 
todos los aspectos de la vida. Por tanto, es necesario considerar las 
propias necesidades del cuidador y las del familiar enfermo.

La primera necesidad es la relación del cuidador con el enfer-
mo y la de otras personas allegadas, la cual se afecta por tener en 
el hogar a alguien, antes independiente y saludable, y ahora con 
discapacidad, por causa de una enfermedad crónica. Algunas re-

•

•
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laciones resultan fortalecidas, otras se alteran, condicionando su 
forma de vida.

Qué hacer

La manera de tratar a la persona que se cuida, afecta el modo 
en que ella se siente. Es importante respetar sus necesidades. Si 
el respeto y la confianza se establecen, puede haber una relación 
beneficiosa para ambos.

Respetar la individualidad. Se sugiere al cuidador preguntar-

se: ¿Cómo me gustaría que me trataran? En esto basa el cui-

dado, la persona a quien se cuida es única por derecho propio 

y tiene derecho a saber qué le sucede. Tómese el tiempo ne-

cesario para explicar y, si es posible, involúcrelo en las deci-

siones.

Evaluar el grado de ayuda que se necesita, recogiendo informa-

ción acerca de la enfermedad y de los efectos del tratamiento.

Reestablecer una rutina diaria que le permita al familiar enfer-

mo insertarse en la vida hogareña, teniendo presente los si-

guientes puntos:

– Cuánto descanso necesita.
– Qué tipo de dieta debe seguir.
– Qué es físicamente capaz de hacer.
– Qué medicamentos toma.
– Qué tratamientos tiene.

Ayudas para adaptarse

Necesitará paciencia mientras se adapta al nuevo entorno y a 
una manera distinta de hacer las cosas.

–  Descanso: anímelo a que tome las cosa con calma. 
El enfermo y el cuidador deben descansar durante el 
día y dormir siempre que se sientan cansados.

–  Ejercicio: si el enfermo tiene problemas de movili-
dad, anímelo a hacer ejercicios suaves. A su vez, el 
cuidador necesita de una rutina diaria para contri-
buir a su relajación.

– Compañía: se asume que no se deja solo al familiar 
enfermo, durante todo el tiempo. Se sugiere buscar 
remplazos, analizar la conveniencia de visitas, ase-

•

•

•

•



Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica

266

gurarse de que el enfermo esté preparado para esto; 
siempre indagar cómo se siente.

Comunicación

La mayoría de nosotros nos expresamos por la palabra hablada; 
también nos comunicamos mediante formas no verbales. Cuando 
se está cuidando a un familiar puede ayudar el hecho de entender 
su lenguaje corporal y saber cómo usar el propio.

Qué hacer

Aprender a leer el lenguaje corporal ayudará a cuidar al fami-

liar de modo más eficaz. Evitar el contacto visual podría ser se-

ñal de depresión o baja autoestima, abrazar el cuerpo y poner 

la mano en el rostro podría ser señal de dolor. El contacto suave 

puede transmitir bondad y apoyo, estar sentado puede ser me-

nos intimidador que estar de pie.

Cuando se cuida a una persona con limitaciones de habla, vis-

ta u oído, se superan estas dificultades, adaptando el medio 

de comunicación. Debe disponerse de accesorios para ayudar 

a las personas con minusvalía sensorial, para mejorar su capa-

cidad de comunicación y fomentar la independencia. Entre los 

objetos están el lápiz y papel, los computadores para teclear lo 

que se quiere expresar, mostrar y señalar imágenes de cosas 

utilizadas con frecuencia. 

 No cambie la manera de hablar. En limitaciones auditivas, 
recuerde que la sordera puede llevar a una sensación de ais-
lamiento. Cuando hable, póngase siempre de cara, para que 
pueda leer los labios. Aprenda a usar los tonos más graves 
de la escala de su voz, dado que la persona con deficiencias 
auditivas tiene más posibilidades de oírlo. Use la comunica-
ción no verbal, con signos, en la medida de lo posible.
Cuando la persona tiene problemas cognitivos, está confusa o 

sufre pérdida de memoria, se le puede ayudar utilizando frases 

activas como “es hora de comer, son las 12”. Exprésese de ma-

nera específica y concreta: “La cita al médico es en el hospital, 

a las 8 de la mañana, el día 11 de mayo”; no diga “cita hospital 

jueves”. Formule preguntas directas: “¿Quiere café?”; no diga 

“¿quiere tomar algo?, ¿qué le provoca?”. Todos los relojes de 

•

•

•
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la casa deben estar actuales. Distribuya de manera estratégica 

notas recordatorias como “apague el horno”. Capte su aten-

ción y proporciónele seguridad; por ejemplo, sonríale, tómele 

el brazo.

Movilización

Cuando se recibe un paciente con limitaciones, lo primero que 

debe hacerse es contemplar la posibilidad de efectuar cambios 

para que el domicilio sea más seguro, así como las adaptaciones y 

accesorios; de esta manera se facilita la movilización.

Qué hacer

Adapte las instalaciones eléctricas de la casa (aumente puntos 

de luz). En el cuarto de baño ponga suelos antideslizantes y 

barras de seguridad. 

El tipo de accesorio prescrito dependerá del grado de movi-

lidad de la persona. Deben ser ajustados y medidos por una 

fisioterapeuta. Los bastones proporcionan un apoyo mínimo y 

los caminadores un apoyo máximo. Si se dispone de un acceso-

rio, anime al familiar a usarlo siempre que pueda; eso hará que 

se habitúe a él y aumentará la independencia.

Para que sea del largo correcto, el bastón debe llegar a la mu-

ñeca, cuando el brazo está estirado. El brazo debe doblarse li-

geramente para cogerlo.

Las muletas proporcionan un apoyo más firme que los bastones 

y puede usarse una sola o las dos. Deben tener puntas de goma 

antideslizante.

Hay caminadores sin ruedas, con ruedas adelante y con cuatro 

ruedas. Su estructura proporciona un apoyo firme. La persona 

se inclina, aferrando ambas manos, dando firmeza.

Sillas de ruedas hay de dos tipos: las manuales, con grandes 

ruedas para que la persona pueda empujarla y desplazarse, y 

de motor, empleadas en exteriores, para desplazarse a grandes 

distancias. Por seguridad, nunca intente levantar la silla solo, 

cuando hay alguien sentado. Si la silla lleva cinturón, asegú-

rese de que esté bien ajustado, antes de salir. Compruebe los 

frenos y la presión de las ruedas.

•

•

•

•

•

•



Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica

268

Aunque el paciente no sea pesado, jamás intente levantarlo 

solo.

La cama debe ser alta, de tal forma que pueda atender al fa-

miliar, sin tener que inclinarse demasiado. Debe situarla lejos 

de la pared para poder moverla de ambos lados. Para mover al 

familiar, deben hacerlo dos personas. Se pone una sábana des-

lizante, debajo del paciente, desde los hombros hasta la parte 

media de las piernas. Cada persona toma los extremos y des-

plazan al enfermo hacia la dirección requerida.

Queda claro que el cuidado en casa no es fácil, pero es impor-
tante reconocer lo gratificante, satisfactorio y las ventajas de esta 
experiencia. El cuidador está en una posición única para proporcio-
nar una calidad de vida que no sería posible en otra parte.

Se tiene la independencia para planificar el tiempo, dando al 
familiar el control y la libertad que no posee en el hospital. Puede 
darse un cuidado personal, con los detalles y gustos que sólo se 
satisfacen en su propia casa, como la cama, el tipo de comida, las 
rutinas a que está acostumbrado, la comodidad de ser atendido en 
la casa, en un entorno familiar, cerca de las personas que se cono-
cen y se quieren.

También el cuidador cuenta con el orgullo y la satisfacción de 
ofrecer al familiar lo mejor de sí mismo dando fortalezas que unen 
más429, 430, 431.

Divulgación e identidad del programa

Se debe contar con un medio de divulgación, con el fin de ofre-
cer al paciente y a su cuidador familiar un formato que informe.

Identificación del programa

Identificación de la Institución Prestadora de Salud

Logo del programa

Fecha de la cita

Hora de la consulta

Consultorio

•

•

•

•

•

•

•

•
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Carné de seguimiento 

Este instrumento es utilizado por el profesional de enferme-
ría como identificación para controles y registro de seguimientos. 
Consta de los siguientes aspectos.

Portada

 Logo de identificación del programa
 Nombre del programa

a. Nombre del programa

Contraportada

 Nombre
– Edad en años
– Nombre y parentesco del cuidador
– Teléfono
– Dirección

Controles y seguimiento

 Número de control
 Fecha
 Diagnóstico de enfermería
 Plan de cuidados
 Recomendaciones

•

•

•
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Anexo 1 
Programa plan de egreso hospitalario

FORMATO DE VALORACI>N DEL ADULTO CON ENFERMEDAD CR>NICA1

FECHA DE VALORACI>N: (dd/mm/aaaa)
H. C:____________________________ AFILIACI>N:_______________________________________________
APELLIDOS ______________________________________ NOMBRES: ________________________________
F. DE NACIMIENTO: (dd/mm/aaaa) F. DE INGRESO: (dd/mm/aaaa) F. DE ALTA: (dd/mm/aaaa)
NOMBRE DEL CUIDADOR ________________________________________________________________________
DIRECCION: __________________________________________ TELEFONO:_______________________________

1. CARACTERIZACION DEL ADULTO CON ENFERMEDAD CR>NICA

1. G6NERO
� Masculino
� Femenino

2. EDAD
� Menor de 17
� De 18 a 35
� De 36 a 59
� Mayor de 60

3. TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS DE EDAD
ANTERIORES, LA EDAD DE SU CUIDADOR FAMILIAR
ES:

� Mayor que el rango de edad del cuidador.
� Del mismo rango de edad del cuidador.
� Menor que el rango de edad del cuidador.

4. SABE LEER Y ESCRIBIR
� Sí � No

5. GRADO DE ESCOLARIDAD
� Primaria incompleta
� Primaria completa
� Bachillerato incompleto
� bachillerato completo
� TGcnico
� Universidad incompleta
� Universidad completa

6. ESTADO CIVIL
� Soltero (a)
� Casado(a)
� Separado(a)
� Viudo(a)
� Unión libre

7. OCUPACI>N
� Hogar
� Empleado (a)
� Trabajo independiente
� Estudiante
� Otros_______________________

8. ESTRATO DE SU VIVIENDA
� Estrato 1
� Estrato 2
� Estrato 3
� Estrato 4
� Estrato 5
� Estrato 6

9. TIEMPO QUE LLEVA CON DX DE ENFERMEDAD
CR>NICA
� 0 a 6 meses
� 7 a 18 meses
� 19 a 36 meses
� Más de 37 meses

10. No. DE HORAS DE AYUDA QUE REQUIERE
DIARIAMENTE AL CUIDADO
� Menos de 6 horas
� 7 a 12 horas
� 13 a 23 horas
� 24 horas

11. TIENE UN ?NICO CUIDADOR
� Sí � No

12. APOYOS CON QUE CUENTA:
____________________________________________
________________________________________

13. RELACI>N CON LA PERSONA QUE LO CUIDA
� Esposo (a)
� Madre/ padre
� Hijo (a)
� Abuelo (a)
� Amigo (a)
� Otro _____________________________
14. PULSES (ver anexo)
� 6 - 8
� 9 M 11
� 12 M 24

15. DX(S) PACIENTE:
__________________________________________
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2. VALORACION DEL ADULTO CON ENFERMEDAD CR>NICA

DATOS GENERALES

MEDICAMENTOS:

NOMBRE VÍA DOSIS FRECUENCIA

SIGNOS VITALES:

T.A:__________

F.C:__________

F.R:__________

T.KC:__________

PESO ACTUAL: _________

PESO ANTERIOR: _______

TALLA: ________________

DOLOR SI  NO 

1__2__3__4__5__6__7__8__9__10__

PA%R>N N&%R���ONA� ) ME%A�>���O

ALIMENTA��>N�

INDEPENDIENTE 

AYUDA PARA COMER 

SNG 

PRPTESIS DENTAL 

TIPO DE DIETA: ________________

______________________________

!�E� ) M&�OSAS:

COLOR: ____________________________________________

TURGENCIA:________________________________________

LESIONES Y UBICACIPN:_ ____________________________

ULCERAS POR PRESIPN  GRADO:_________

INTRAINSTITUCIONAL  EXTRAINSTITUCIONAL 

RIESGO DE ULCERAS (BRADEN)_______________

;REAS �OM!ROME%�DAS

1

3 3

6 6

7

9 9

12 12
11

10

8

5

4
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OBSERVACIONES: ________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________

PA%R>N DE E��M�NA��>N

E��M�NA��>N &R�NARIA:

FRECUENCIA: _____________________________

COLOR: __________________________________

OLOR:____________________________________

CALIBRE DE CHORRO:_______________________

E��M�NA��>N FE�A��

FRECUENCIA: _____________________________

CONSISTENCIA: ____________________________

COLOR: ___________________________________

OLOR: ____________________________________

INCONTINENCIA:

URINARIA 

FECAL 

ESTREEIMIENTO: 

COLECTOR 

PAEAL INCONTINENCIA 

OSTOMIA: 

DRENAJE: 

SONDA VESICAL: 

FECHA DE COLOCACIPN:______________________

OBSERVACIONES: ________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________

PA%RON DE A�%�'�DAD : EJERCICIO

MOVI�IDAD:

INDEPENDIENTE 

ENCAMADO 

NECESITA AY&DA PARA :

LEVANTARSE 

DEAMBULAR 

PRPTESIS 

BASTPN 

SILLA DE RUEDAS 

PRECISA REHABILITACIPN 

HIGIENE

INDEPENDIENTE 

NECESITA AY&DA PARA:

ASEO Y ACICALAMIENTO 

BAEARSE 

VESTIRSE 

DESVESTIRSE 

OBSERVACIONES: ________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________
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PATRON DE DESCANSO ) S&E7O

INSOMNIO 

SOMNOLENCIA 

PESADILLAS 

HORAS DIARIAS DE SUEEO:___________________

DESCANSA: SO NO 

RITUALES PARA DORMIR SO NO 

LCUNL?:_____________

OBSERVACIONES: ________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________

PATRON COGNITIVO : PERCEPTUAL

ESTADO DE CONCIENCIA:

ALERTA 

CONFUSO 

DESORIENTADO 

AGRESIVO 

PATOLPGICO 

OTRO: _____________________________

LENGUAJE NORMAL: SO NO 

MEMORIA: RETROGRADA  RECIENTE 

DIFICULTADES PARA: OOR SI  NO 

VER: SI  NO 

9UTILIZA AUDÍFONO O GAFAS?: SI  NO 

OBSERVACIONES: ________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________

PATRON DE RELACIONES DE ROL

GRADO DE ACTIVIDAD:

ALTA 

MEDIA 

BAJA 

RELACIONES FAMILIARES:

BUENAS 

REGULARES 

MALAS 

TOMA DECISIONES SI  NO 

FRECUENTA AMIGOS SI  NO 

INDEPENDIENTE ECONPMICAMENTE:

SI  NO 

OBSERVACIONES: ________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________
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OTROS PATRONES

!RO�ESO ENFERMERÍA

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:____________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

METAS:

CORTO PLAZO:____________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

MEDIANO PLAZO:__________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

LARGO PLAZO:____________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

PLAN DE CUIDADOS:

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

EVALUACION:_____________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

REMISION:_______________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

ENFERMERA (O) RESPONSABLE: FECHA:

FECHA PROXIMO CONTROL: CONSULTORIO:
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SEGUIMIENTO DEL PLAN DE CUIDADO

FECHA CUIDADOS DE ENFERMERÍA RESULTADOS FIRMA

OBSERVACIONES GENERALES:

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________
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FORMATO DE VALORACI>N DEL NI7O CON ENFERMEDAD CR>NICA

FECHA DE VALORACI>N: (dd/mm/aaaa)

APELLIDOS ______________________________________ NOMBRES: ________________________________

H. C: _________________CAMA : ___________ SERVICIO: ____________________ AFILIACI>N:____________

F. DE NACIMIENTO: (dd/mm/aaaa) F. DE INGRESO: (dd/mm/aaaa) F. DE ALTA: (dd/mm/aaaa)

NOMBRE DEL CUIDADOR ________________________________________________________________________

DIRECCION: __________________________________________ TELEFONO:_______________________________

1. CARACTERIZACION DEL NI7O CON ENFERMEDAD CR>NICA

1. G6NERO
� Masculino
� Femenino

2. EDAD
� ReciGn Nacido
� Lactante Menor
� Lactante Mayor
� Preescolar
� Escolar
� Adolescente

3. TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS DE EDAD
ANTERIORES, LA EDAD DE SU CUIDADOR FAMILIAR
ES:

� Mayor que el rango de edad del cuidador.
� Del mismo rango de edad del cuidador.
� Menor que el rango de edad del cuidador.

4. SABE LEER Y ESCRIBIR
� Sí � No

5. GRADO DE ESCOLARIDAD
� Primaria incompleta
� Primaria completa
� Bachillerato incompleto
� bachillerato completo
� TGcnico
� Universidad incompleta
� Universidad completa

6. ESTADO CIVIL
� Soltero (a)
� Casado(a)
� Separado(a)
� Viudo(a)
� Unión libre

7. OCUPACI>N
� Hogar
� Empleado (a)
� Trabajo independiente
� Estudiante
� Otros_______________________

8. ESTRATO DE SU VIVIENDA
� Estrato 1
� Estrato 2
� Estrato 3
� Estrato 4
� Estrato 5
� Estrato 6

9. TIEMPO QUE LLEVA CON DX DE ENFERMEDAD
CR>NICA
� 0 a 6 meses
� 7 a 18 meses
� 19 a 36 meses
� Más de 37 meses

10. No. DE HORAS DE AYUDA QUE REQUIERE
DIARIAMENTE AL CUIDADO
� Menos de 6 horas
� 7 a 12 horas
� 13 a 23 horas
� 24 horas

11. TIENE UN ?NICO CUIDADOR
� Sí � No

12. APOYOS CON QUE CUENTA:
____________________________________________
________________________________________

13. RELACI>N CON LA PERSONA QUE LO CUIDA
� Esposo (a)
� Madre/ padre
� Hijo (a)
� Abuelo (a)
� Amigo (a)
� Otro _____________________________

14. PULSES (ver anexo)
� 6 - 8
� 9 M 11
� 12 M 24

15. DX(S) PACIENTE:
__________________________________________
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DIAGNOSTICO M<DICO DE INGRESO ____________________________________________________

______________________________________________________________________________________

EVOLUCION ___________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________

TRATAMIENTO ________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________

DIAGNOSTYICO MEDICO DE EGRESO ____________________________________________________

______________________________________________________________________________________

ESTADO DEL NI7O AL MOMENTO DEL EGRESO ____________________________________________

______________________________________________________________________________________

PLAN DE EGRESO M6DICO ______________________________________________________________

______________________________________________________________________________________

______________________________________________________________________________________
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2. VALORACION DEL NI7O CON ENFERMEDAD CR>NICA

DATOS GENERALES

SIGNOS VITALES:

T.A:__________ F.C:__________ F.R:__________ T.KC:__________

PESO ACTUAL: _________ PESO ANTERIOR: _______ TALLA: ________________

DOLOR SI  NO  1__2__3__4__5__6__7__8__9__10__

MEDICAMENTOS

NOMBRE DOSIS VÍA FRECUENCIA TOLERANCIA

EXAMEN FÍS��O

ESTADO DE CONSCIENCIA ________________________________________________________________

________________________________________________________________________________________

CABEZA ________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________________

CUELLO ________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________________

TORAX _________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________________
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EXAMEN FÍS��O

ABDOMEN ______________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________________

 EN PA��ENTES OSTOM�ZADOS:

Localización: __________________________________

Qltima curación:________________________________

Características de la herida: ______________________

 AL�MENTA��>N:

Ayuda para comer ______________________________

Independiente _________________________________

SNG ________________________________________

 EL�M�NA��>N �NTEST�NAL:

Diarrea ______________________________________

Flatulencia____________________________________

Alto contenido de grasa _________________________

 EL�M�NA��>N UR�NAR�A:

Frecuencia ____________________________________

Características ________________________________

EXTREM�DADES:

Características ________________________________

O%ROS �ALLA*�OS +++++++++ ++++++++++++++++++++++++++++++++++++++++++++++++++++

________________________________________________________________________________

________________________________________________________________________________
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!RO�ESO ENFERMERÍA

DIAGNOSTICO DE ENFERMERIA:____________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

METAS:

CORTO PLAZO:____________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

MEDIANO PLAZO:__________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

LARGO PLAZO:____________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

PLAN DE CUIDADOS:

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

EVALUACION:_____________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

REMISION:_______________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________

ENFERMERA (O) RESPONSABLE: FECHA:

FECHA PROXIMO CONTROL: CONSULTORIO:

CUIDANDOALOSCUIDADORES.indb   283 19/4/10   11:31:21



Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica

284

SEGUIMIENTO DEL PLAN DE CUIDADO

FECHA CUIDADOS DE ENFERMERÍA RESULTADOS FIRMA

OBSERVACIONES GENERALES:

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________

1 Tomado de: Claudia Sánchez; Erika Castillo; Giovanni Ortega; Hernán Carpintero; Leyvi y. Barón; Natividad Pinto Afanador. Fortalecer la habilidad
de cuidado de cuidadores de adultos que viven una situación de enfermedad crónica como estrategia de intervención que contribuya a una vida
digna en la F. C. I. durante el segundo periodo de 2004. Facultad de Enfermería, Universidad Nacional de Colombia. Trabajo de grado para optar el
titulo de enfermeros. 2005.
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Anexo 2 

perfil PULSES
Por favor, indique a continuación la información necesaria para 

caracterizar el nivel de funcionalidad de la persona a quien usted 
cuida. Cuando la persona es funcional la escala marca números 
más pequeños, y cuando es dependiente números más altos.

Instructivo:
1. En el ítem P usted debe indicar el grado de estabilidad de la 

patología enfermedad. Si la persona requiere supervisión de 
uno o varios profesionales de la salud con menor frecuencia 
que cada tres meses, marque (1); si requiere supervisión 
cada mes, (2); si la necesita semanal (3); si debe ser super-
visado diariamente (4).

2. En el ítem U, usted debe consignar el grado de funciona-
lidad, siendo: (1) totalmente independiente; (2) indepen-
diente con alguna adaptación o aparato; (3) requiere ayuda 
humana; (4) es totalmente dependiente para el desarrollo 
de la actividad.

3. En el ítem L, usted debe consignar el grado de funciona-
lidad, siendo: (1) totalmente independiente; (2) indepen-
diente con alguna adaptación o aparato, (3) requiere ayuda 
humana; (4) es totalmente dependiente para el desarrollo 
de la actividad.

4. En el ítem S, usted debe consignar el grado de funciona-
lidad, siendo: (1) totalmente independiente; (2) indepen-
diente con alguna adaptación o aparato; (3) requiere ayuda 
humana; (4) es totalmente dependiente para el desarrollo 
de la actividad.

5. En el ítem E, usted debe consignar el grado de funciona-
lidad, siendo: (1) totalmente independiente; (2) indepen-
diente con alguna adaptación o aparato; (3) requiere ayuda 
humana; (4) es totalmente dependiente para el desarrollo 
de la actividad.

6. En ítem S, marque (1) si no tiene alteración en la esfera so-
cial; (2) si está alterada en forma leve; (3) si está alterada en 
forma severa; (4) totalmente alterada.

7. Al final debe sumar los números marcados en cada línea.
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ÍTEM DE LA ESCALA DE FUNCIONALIDAD PULSES VALOR

P Estabilidad de la patología 1 2 3 4

U Utilización de miembros superiores 1 2 3 4

L Locomoción, capacidad de traslado 1 2 3 4

S Capacidad sensorial  1 2 3 4

E Eliminación 1 2 3 4

S Actividad social según lo esperado 1 2 3 4

Total 

Fuente: Hens, M. Pulses Profile (1957). En: Ward, M. J. & Lindeman. C. A. (Eds.), Intruments for measuring 
nursing practice and other healh care variables. Washington, D.C., US Government Printing Office, 2 Vols. DHEW 
Publication, 1979 (1):431-433.
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Anexo 3  
Preparación para el cuidado en la casa por parte del cuidador 
familiar

Por favor, a continuación, marque con una X el número que 
indique la mejor opción en su caso:

ÍTEMS

NO 

NINGUNO(A)

LL

LIMITADO

POCO

L

MODERADO

NI BUENO, 

NI  MALO

K

IMPORTANTE

SUFICIENTE

J

EXTENSO

MUY 

BUENO

JJ
Voluntad para 
asumir el rol de 
cuidador

1 2 3 4 5

Conocimiento sobre 
el rol de cuidador

1 2 3 4 5

Demostración de 
una mirada positiva 
por parte de la 
persona a quien 
cuida

1 2 3 4 5

Participación en 
las decisiones del 
cuidado en casa de 
la persona a quien 
cuida

1 2 3 4 5

Conocimiento 
sobre el proceso 
de enfermedad de 
la persona a quien 
cuida 

1 2 3 4 5

Conocimiento 
sobre el régimen 
y tratamiento 
ordenados a la 
persona a quien 
cuida

1 2 3 4 5

Conocimiento sobre 
los procedimientos 
para aplicar/ 
administrar el 
tratamiento a la 
persona a quien 
cuida

1 2 3 4 5

Conocimiento sobre 
la actividad prescrita 
a la persona a quien 
cuida

1 2 3 4 5
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ÍTEMS

NO 

NINGUNO(A)

LL

LIMITADO

POCO

L

MODERADO

NI BUENO, 

NI  MALO

K

IMPORTANTE

SUFICIENTE

J

EXTENSO

MUY 

BUENO

JJ
Conocimiento sobre 
el seguimiento 
necesario para 
el cuidado de la 
persona a quien 
cuida

1 2 3 4 5

Conocimiento sobre 
las situaciones de 
emergencia en el 
cuidado

1 2 3 4 5

Conocimiento 
sobre los recursos 
financieros dispo-
nibles para el 
cuidado

1 2 3 4 5

Cuenta con 
recursos financieros 
adecuados

1 2 3 4 5

Conocimiento sobre 
cuándo contactar a 
los profesionales de 
salud.

1 2 3 4 5

Conocimiento sobre 
el soporte social 
disponible 

1 2 3 4 5

Confianza en 
la habilidad de 
manejar el cuidado 
en la casa

1 2 3 4 5

Bienestar del 
cuidador

1 2 3 4 5

Inclusión de la 
persona a quien 
cuida en la 
planeación de su 
cuidado

1 2 3 4 5

Tiene planes y 
estrategias para 
respaldarse como 
cuidador

1 2 3 4 5
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ÍTEMS

NO 

NINGUNO(A)

LL

LIMITADO

POCO

L

MODERADO

NI BUENO, 

NI  MALO

K

IMPORTANTE

SUFICIENTE

J

EXTENSO

MUY 

BUENO

JJ
Conocimiento sobre 
dónde obtener el 
equipo necesario 
para atender a la 
persona a quien 
cuida

1 2 3 4 5

Conocimiento sobre 
el manejo de los 
equipos.

1 2 3 4 5

Otro (especifique): 1 2 3 4 5
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Anexo 4

código□□□□□□
INVENTARIO DE HABILIDAD DE CUIDADO

Instructivo: Lea cada una de las siguientes afirmaciones y marque la opción que mejor refleje sus pensamientos al
respecto. Utilizando para expresar su nivel de acuerdo o desacuerdo la escala de 1 a 7 al lado de cada afirmación. Señale
con una X, el número correspondiente a su opinión. No hay respuestas correctas o erradas. Por favor responda todas las
preguntas.
Ejemplo: En la afirmación “La vida es bella”. Usted considera que lo es pero no del todo, por eso decide marcar 5, lo
cual hará así:

1 2 3 4 5 6 7
En absoluto desacuerdo Totalmente de acuerdo

No AFIRMACIONES CALIFICACIÓN
1. Creo que aprender toma tiempo. 1 2 3 4 5 6 7
2. El hoy está lleno de oportunidades. 1 2 3 4 5 6 7
3. Usualmente digo lo que quiero decir a otros. 1 2 3 4 5 6 7
4. Hay muy poco que pueda hacer por una persona que se siente impotente. 1 2 3 4 5 6 7
5. Puedo ver la necesidad de cambio en mí mismo. 1 2 3 4 5 6 7
6. Tengo la capacidad de que me gusten las personas así yo no les guste a ellas. 1 2 3 4 5 6 7
7. Entiendo a las personas fácilmente. 1 2 3 4 5 6 7
8. He visto suficiente en este mundo para lo que yo necesito saber 1 2 3 4 5 6 7
9. Yo saco tiempo para llegar a conocer a otras personas. 1 2 3 4 5 6 7
10. Algunas veces me gusta estar incluido y algunas veces no me gusta estar incluido. 1 2 3 4 5 6 7
11. No hay nada que pueda hacer para hacer la vida mejor. 1 2 3 4 5 6 7
12. Me siento intranquilo sabiendo que otra persona depende de mí. 1 2 3 4 5 6 7
13. No me gusta desviarme de mis cosas para ayudar a otros. 1 2 3 4 5 6 7
14. Al tratar a las personas, es muy difícil mostrar mis sentimientos. 1 2 3 4 5 6 7
15. No importa lo que diga mientras haga lo correcto. 1 2 3 4 5 6 7
16. Es difícil entender cómo se sienten las personas si no he tenido experiencias

similares. 1 2 3 4 5 6 7
17. Admiro a las personas que son calmadas, compuestas y pacientes. 1 2 3 4 5 6 7
18. Creo que es importante aceptar y respetar y aceptar las actitudes y sentimientos de

otros. 1 2 3 4 5 6 7
19. La gente puede contar conmigo para hacer lo que dije que haría. 1 2 3 4 5 6 7
20. Creo que hay espacio para mejorar. 1 2 3 4 5 6 7
21. Los buenos amigos están pendientes cada uno por el otro 1 2 3 4 5 6 7
22. Encuentro significado en toda situación. 1 2 3 4 5 6 7
23. Temo “dejar ir”a aquellos a quienes cuido por temor por lo que pueda sucederles. 1 2 3 4 5 6 7
24. Me gusta alentar a las personas. 1 2 3 4 5 6 7
25. No me gusta hacer compromisos más allá del presente. 1 2 3 4 5 6 7
26. De verdad me gusta como soy. 1 2 3 4 5 6 7
27. Veo fortalezas y debilidades en cada individuo. 1 2 3 4 5 6 7
28. Las nuevas experiencias son usualmente atemorizantes para mí. 1 2 3 4 5 6 7
29. Tengo miedo de abrirme y dejar que otros vean quién soy. 1 2 3 4 5 6 7
30. Acepto a las personas tal como son. 1 2 3 4 5 6 7
31 Cuando cuido a alguien no tengo que esconder mis sentimientos. 1 2 3 4 5 6 7
32. No me gusta que me pidan ayuda. 1 2 3 4 5 6 7
33. Puedo expresar mis sentimientos a las personas de una forma cálida y cuidadosa. 1 2 3 4 5 6 7
34. Me gusta hablar con las personas. 1 2 3 4 5 6 7
35. Me veo como una persona sincera en mis relaciones con otros. 1 2 3 4 5 6 7
36. Las personas necesitan espacio (lugar, privacidad) para pensar y sentir. 1 2 3 4 5 6 7
37. Puedo ser abordado por las personas en cualquier momento. 1 2 3 4 5 6 7
Fuente: Nkongho N. The Caring Ability Inventory. In Ora L. Strickland and Carolyn F. Waltz. Measurement
of Nursing Outcomes: Self Care and Coping. NewYork. Springer Publishing Company, Part III. 1990; (3 y 4) 

pp. 3-16.
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 d
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 c
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 p
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 p
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b
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 s
í m
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 c
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 d
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 d
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 c
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 c
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, d
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 c
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 d
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 f
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, b
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 d

e 
to

m
a 

d
e 

d
ec

is
io

n
es

.

U
N

IV
E

R
SI

D
A

D

N
A

C
IO

N
A

L
D

E
 C

O
LO

M
B

IA

En
 e

l m
ar

co
 d

e 
la

 in
ve

st
ig

ac
ió

n
 D

is
eñ

o
 y

 e
va

lu
ac

ió
n

 d
e 

u
n

 p
ro

g
ra

m
a

p
ar

a 
el

 d
es

ar
ro

llo
 d

e 
h

ab
ili

d
ad

es
 d

e 
cu

id
ad

o
 a

 c
u

id
ad

o
re

s 
fa

m
ili

ar
es

d
e 

p
er

so
n

as
 c
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 c
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p
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d
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 c
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 d
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 d
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 b
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b
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d
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 c
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 d
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 d
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 d
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 d
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 p
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d
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m
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e
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p
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 p
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 f
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A
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se
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u
ir

 l
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e
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 m
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b
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 p
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ra
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b
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u
e
st
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 d
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st
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, e
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e 
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e 
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en

te
s 
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 d
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 c
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 b
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 t
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 d

el
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.
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lá
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 d
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 c
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 d
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 p
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, p
ar
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 d
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d
u
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r 
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m
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m
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s.

Ti
p

o
s 

d
e
 e

st
o

m
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:

1
.

C
o

lo
st

o
m

ía
 s

ig
m

o
id

ea

2
.

C
o

lo
st

o
m

ía
 d

es
ce

n
d

en
te

3
.

C
o

lo
st

o
m

ía
 t

ra
n
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4
.

C
o
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 a

sc
en
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5
.
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n
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ó
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b
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 d
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n
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d
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 m
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 c
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 b
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 d
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 d
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 d
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l c
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ra
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.
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 b
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á
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ra
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o
m

ía
: E
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 p
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.
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lo

g
ra

r 
u

n
a 

b
u

en
a 

fi
ja

ci
ó

n
 d

e 
la

 b
o

ls
a 

a 
la

 p
ie

l q
u

e 
ro

d
ea

 e
l e

st
o

m
a;

 h
ay

 
q

u
e 

te
n

er
 c

u
id

ad
o

 d
e 

q
u

e 
el

 e
st

o
m

a 
q

u
ed

e 
en

 t
o

d
o

 e
l c

en
tr

o
 d

e 
la

 b
o

ls
a,

 p
o

rq
u

e 
si

 e
l p

eg
an

te
 

q
u

ed
a 

en
 c

o
n

ta
ct

o
, p

u
ed

e 
ir

ri
ta

r 
la

 p
ie

l y
 g

en
er

ar
 c

o
m

p
lic

ac
io

n
es

.
9.

U
n

a 
ve

z 
fi

ja
d

a 
la

 b
o

ls
a,

 c
o

m
p

ru
eb

e 
q

u
e 

n
o

 t
en

g
a 

es
ca

p
es

 y
 s

el
le

 a
d

ec
u

ad
am

en
te

 p
ar

a 
ev

it
ar

 
la

 f
u

g
a 

d
e 

m
al

o
s 

o
lo

re
s;

 s
it

ú
el

a 
en

 f
o

rm
a 

d
es

ce
n

d
en

te
 y

 la
 p

u
ed

e 
co

lo
ca

r 
d

en
tr

o
 d

e 
la

 r
o

p
a 

d
e 

d
ia

ri
o

, t
en

ie
n

d
o

 c
u

id
ad

o
 d

e 
re

vi
sa

r 
co

n
st

an
te

m
en

te
 s

i s
e 

h
a 

lle
n

ad
o

.
10

.
En

 m
o

m
en

to
s 

d
e 

re
u

n
ió

n
 s

o
ci

al
, p

as
eo

s,
 b

añ
o

s,
 e

tc
., 

lo
 id

ea
l e

s 
u

ti
liz

ar
 u

n
a 

b
o

ls
a 

b
as

ta
n

te
 

p
eq

u
eñ

a 
co

m
o

 p
ar

a 
d

ar
 la

 c
o

m
o

d
id

ad
 n

ec
es

ar
ia

 s
in

 p
o

r 
el

lo
 p

er
d

er
 s

eg
u

ri
d

ad
.

11
.

En
 c

as
o

s 
d

e 
ir

ri
ta

ci
ó

n
 d

e 
la

 p
ie

l o
 v

ia
je

s 
se

 p
u

ed
e 

u
ti

liz
ar

 u
n

 s
is

te
m

a 
d

e 
d

o
s 

p
ie

za
s,

 q
u

e 
p

er
m

it
a 

ca
m

b
ia

r 
la

 b
o

ls
a 

si
n

 d
es

p
re

n
d

er
 e

l a
p

ó
si

to
 d

e 
la

 p
ie

l, 
lo

 q
u

e 
fa

ci
lit

a 
el

 c
am

b
io

 y
 f

av
o

re
ce

 u
n

a 
rá

p
id

a 
n

o
rm

al
iz

ac
ió

n
 d

e 
la

 p
ie

l.
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R
SI

D
A

D

N
A

C
IO

N
A

L
D

E
 C

O
LO

M
B

IA

En
 e

l m
ar

co
 d

e 
la

 in
ve

st
ig

ac
ió

n
 D

is
eñ

o
 y

 e
va

lu
ac

ió
n

 d
e 

u
n

 p
ro

g
ra

m
a

p
ar

a 
el

 d
es

ar
ro

llo
 d

e 
h

ab
ili

d
ad

es
 d

e 
cu

id
ad

o
 a

 c
u

id
ad

o
re

s 
fa

m
ili

ar
es

d
e 

p
er

so
n

as
 c

o
n

 e
n

fe
rm

ed
ad

es
 c

ró
n

ic
as

, i
n

ve
st

ig
ac

ió
n

 a
p

o
ya

d
a 

p
o

r 
C

O
LC

IE
N

C
IA

S 
y 

p
o

r 
la

 F
ac

u
lt

ad
 d

e 
En

fe
rm

er
ía

 d
e 

la
 U

n
iv

er
si

d
ad

 
N

ac
io

n
al

 d
e 

C
o

lo
m

b
ia

, s
e 

p
re

se
n

ta
 e

st
e 

m
at

er
ia

l.

G
A

S
T

R
O

S
T

O
M

ÍA
S

Es
 u

n
a 

ap
er

tu
ra

 d
el

 e
st

ó
m

ag
o

 a
 la

 p
ie

l d
e 

la
 p

ar
ed

 a
b

d
o

m
in

al
, c

u
yo

 o
b

je
ti

vo
 f

u
n

d
am

en
ta

l e
s 

p
ro

p
o

rc
io

n
ar

 u
n

a 
ví

a 
d

e 
al

im
en

ta
ci

ó
n

 a
 a

q
u

el
lo

s 
n

iñ
o

s 
q

u
e 

ti
en

en
 d

ifi
cu

lt
ad

 p
ar

a 
la

 d
eg

lu
ci

ó
n

 d
e 

lo
s 

al
im

en
to

s.

In
d

ic
ac

io
n

es
 d

e 
la

 g
as

tr
o

st
o

m
ía

La
 p

ri
n

ci
p

al
 e

s 
es

ta
b

le
ce

r 
u

n
a 

ví
a 

d
e 

al
im

en
ta

ci
ó

n
 e

st
ab

le
 e

n
 c

as
o

s 
en

 q
u

e 
se

a 
im

p
o

si
b

le
 p

o
r 

ví
a 

o
ra

l, 
p

o
r 

p
re

se
n

ta
r 

si
tu

ac
io

n
es

 r
el

ac
io

n
ad

as
 c

o
n

 m
al

fo
rm

ac
io

n
es

 c
o

n
g

én
it

as
 y

 s
u

s 
tr

at
am

ie
n

to
s 

(a
tr

es
ia

 y
 f

ís
tu

la
s 

tr
aq

u
eo

es
o

fá
g

ic
as

, a
tr

es
ia

 d
u

o
d

en
al

 o
 y

ey
u

n
al

),
 e

n
fe

rm
ed

ad
es

 n
eu

ro
ló

g
ic

as
, t

u
m

o
re

s 
ce

re
b

ra
le

s,
 c

án
ce

r.

Pr
ec

au
ci

o
n

es
 e

n
 e

l m
an

ej
o

 d
e 

la
 g

as
tr

o
st

o
m

ía
Se

 d
eb

e 
ev

it
ar

 a
l m

áx
im

o
 la

 e
xt

ra
cc

ió
n

 a
cc

id
en

ta
l d

el
 t

u
b

o
.

•
A

n
te

s 
d

e 
ad

m
in

is
tr

ar
 e

l a
lim

en
to

, o
b

se
rv

e 
ca

ra
ct

er
ís

ti
ca

s 
ab

d
o

m
in

al
es

: s
ig

n
o

s 
d

e 
d

is
te

n
si

ó
n

, 
en

d
u

re
ci

m
ie

n
to

, a
u

m
en

to
 d

el
 p

er
ím

et
ro

; s
i l

o
 e

n
cu

en
tr

a 
n

o
rm

al
, c

o
n

ti
n

ú
e 

el
 p

ro
ce

d
im

ie
n

to
.

•
A

se
g

ú
re

se
 d

e 
la

 p
er

m
ea

b
ili

d
ad

 d
e 

la
 s

o
n

d
a,

 lá
ve

la
 c

o
n

 a
g

u
a 

ti
b

ia
 c

o
n

 5
 c

c 
a 

10
 c

c 
an

te
s 

y 
d

es
p

u
és

 d
e 

d
ar

 e
l a

lim
en

to
 p

ar
a 

ev
it

ar
 q

u
e 

se
 o

b
st

ru
ya

 o
 e

l a
lim

en
to

 p
as

e 
co

n
 d

ifi
cu

lt
ad

.
•

M
id

a 
la

s 
p

o
rc

io
n

es
 y

 r
eq

u
er

im
ie

n
to

s 
es

ta
b

le
ci

d
o

s 
p

o
r 

el
 n

u
tr

ic
io

n
is

ta
 o

 e
l m

éd
ic

o
 t

ra
ta

n
te

; 
re

cu
er

d
e 

q
u

e 
p

ar
a 

lo
s 

n
iñ

o
s 

co
n

 u
n

 p
es

o
 m

en
o

r 
d

e 
10

 k
g

 la
 c

an
ti

d
ad

 in
d

ic
ad

a 
es

 d
e 

10
0 

cc
 p

o
r 

kg
 d

e 
p

es
o

 r
ep

ar
ti

d
o

s 
en

 2
4 

h
o

ra
s.

•
N

o
 o

lv
id

e 
q

u
e 

la
 c

an
ti

d
ad

 d
e 

al
im

en
to

 q
u

e 
le

 v
a 

a 
ad

m
in

is
tr

ar
 a

l n
iñ

o
 d

eb
e 

m
ed

ir
la

 a
n

te
s 

d
e 

p
re

p
ar

ar
la

 (
lic

u
ar

) 
y 

en
 e

l m
o

m
en

to
 d

e 
la

 a
d

m
in

is
tr

ac
ió

n
 d

eb
e 

ve
ri

fi
ca

r 
q

u
e 

n
o

 c
o

n
te

n
g

a 
g

ru
p

o
s;

 a
d

em
ás

, q
u

e 
su

 v
is

co
si

d
ad

 e
st

é 
en

 u
n

 t
ér

m
in

o
 m

ed
io

, y
a 

q
u

e 
m

u
y 

es
p

es
a 

p
u

ed
e 

ta
p

ar
 la

 s
o

n
d

a,
 y

 m
u

y 
cl

ar
a 

d
es

ci
en

d
e 

ta
n

 r
áp

id
o

 q
u

e 
el

 e
st

ó
m

ag
o

 n
o

 a
lc

an
za

 a
 a

si
m

ila
rl

a,
 

g
en

er
an

d
o

 la
 d

ia
rr

ea
.

•
Lo

s 
al

im
en

to
s 

d
eb

en
 e

st
ar

 a
 t

em
p

er
at

u
ra

 a
m

b
ie

n
te

, n
i m

u
y 

ca
lie

n
te

s 
n

i m
u

y 
fr

ío
s,

 p
ar

a 
ev

it
ar

 
q

u
e 

el
 e

st
ó

m
ag

o
 s

e 
lle

n
e 

d
e 

g
as

es
 y

 s
e 

g
en

er
en

 c
ó

lic
o

s.
•

A
l c

o
m

ie
n

zo
 a

lg
u

n
o

s 
al

im
en

to
s 

le
 p

ro
d

u
ci

rá
n

 a
l n

iñ
o

 d
ia

rr
ea

 o
 e

st
re

ñ
im

ie
n

to
 d

ad
a 

su
 

co
m

p
o

si
ci

ó
n

, e
n

 e
sp

ec
ia

l l
as

 f
ó

rm
u

la
s 

ar
ti

fi
ci

al
es

.
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A
L

IM
E

N
T
A

C
IÓ

N
 D

E
L

 N
IÑ

O
 C

O
N

 G
A

S
T

R
O

S
T

O
M

ÍA

1.
A

lis
te

 e
l e

q
u

ip
o

: l
a 

al
im

en
ta

ci
ó

n
, y

a 
se

a 
ar

ti
fi

ci
al

 o
 p

re
p

ar
ad

a 
en

 c
as

a,
 je

ri
n

g
a,

 e
m

b
u

d
o

, 
g

as
as

.

2.
D

es
ta

p
e 

la
 s

o
n

d
a 

d
e 

la
 g

as
tr

o
st

o
m

ía
 y

 a
p

liq
u

e 
la

 t
éc

n
ic

a 
d

e 
la

 m
ec

h
a:

 c
o

lo
q

u
e 

u
n

a 
g

as
a 

al
re

d
ed

o
r 

d
e 

la
 s

o
n

d
a 

o
, e

n
 s

u
 d

ef
ec

to
, u

n
a 

b
ay

et
ill

a 
lim

p
ia

, y
 la

 s
o

n
d

a 
d

e 
g

as
tr

o
st

o
m

ía
 

to
ta

lm
en

te
 v

er
ti

ca
l p

ar
a 

fa
ci

lit
ar

 la
 s

al
id

a 
d

e 
g

as
es

 y
 r

es
to

s 
g

ás
tr

ic
o

s,
 a

d
em

ás
 d

e 
la

 
d

es
co

m
p

re
si

ó
n

 g
ás

tr
ic

a.

3.
C

o
lo

q
u

e 
al

 n
iñ

o
 e

n
 p

o
si

ci
ó

n
 s

em
is

en
ta

d
o

, y
 c

ad
a 

ve
z 

q
u

e 
se

 a
lim

en
te

 e
sp

er
e 

u
n

 m
o

m
en

to
 

m
ie

n
tr

as
 e

l a
lim

en
to

 ll
eg

a 
co

m
p

le
ta

m
en

te
 a

l e
st

ó
m

ag
o

.

4.
La

ve
 la

 s
o

n
d

a 
d

e 
g

as
tr

o
st

o
m

ía
 c

o
n

 5
 c

c 
d

e 
ag

u
a 

ti
b

ia
 o

 s
o

lu
ci

ó
n

 s
al

in
a.

5.
C

o
lo

q
u

e 
u

n
a 

je
ri

n
g

a 
en

 e
l e

xt
re

m
o

 in
fe

ri
o

r 
d

e 
la

 s
o

n
d

a 
d

e 
g

as
tr

o
st

o
m

ía
, o

 e
n

 s
u

 
d

ef
ec

to
 u

n
 e

m
b

u
d

o
; p

as
e 

la
 a

lim
en

ta
ci

ó
n

 le
n

ta
m

en
te

 a
 t

ra
vé

s 
d

e 
la

 s
o

n
d

a;
 v

er
ifi

q
u

e 
la

 
p

er
m

ea
b

ili
d

ad
 d

e 
la

 m
is

m
a;

 c
u

an
d

o
 s

ie
n

ta
 d

if
íc

il 
el

 p
as

o
 d

e 
la

 a
lim

en
ta

ci
ó

n
, s

u
sp

én
d

al
a 

e 
in

te
n

te
 d

e 
n

u
ev

o
.

6.
U

n
a 

ve
z 

h
ay

a 
te

rm
in

ad
o

 la
 a

lim
en

ta
ci

ó
n

 d
el

 n
iñ

o
, e

n
ju

ag
u

e 
la

 s
o

n
d

a 
d

e 
g

as
tr

o
st

o
m

ía
 

co
n

 5
 c

c 
d

e 
ag

u
a 

ti
b

ia
 o

 s
o

lu
ci

ó
n

 s
al

in
a 

n
o

rm
al

 p
ar

a 
la

va
r 

la
 s

o
n

d
a.

 H
ág

al
o

 c
ad

a 
ve

z 
q

u
e 

al
im

en
te

 a
l n

iñ
o

.

7.
V

er
ifi

q
u

e 
la

 t
o

le
ra

n
ci

a 
d

e 
la

 a
lim

en
ta

ci
ó

n
 d

el
 n

iñ
o

. S
i p

re
se

n
ta

 n
áu

se
as

, v
ó

m
it

o
 o

 a
le

rg
ia

s,
 

co
m

u
n

íq
u

el
o

 a
l m

éd
ic

o
.

8.
C

ad
a 

ve
z 

q
u

e 
al

im
en

te
 a

l n
iñ

o
, c

o
m

p
ru

eb
e 

q
u

e 
la

 s
o

n
d

a 
q

u
ed

e 
b

ie
n

 c
er

ra
d

a,
 q

u
e 

al
re

d
ed

o
r 

d
e 

la
 g

as
tr

o
st

o
m

ía
 n

o
 q

u
ed

e 
m

o
ja

d
a 

o
 c

o
n

 r
es

to
s 

d
e 

al
im

en
to

s,
 p

ar
a 

ev
it

ar
 la

 
in

fe
cc

ió
n

.

9.
U

n
a 

ve
z 

se
 h

a 
al

im
en

ta
d

o
 a

l n
iñ

o
, m

an
te

n
g

a 
u

n
 a

m
b

ie
n

te
 t

ra
n

q
u

ilo
 y

 c
ó

m
o

d
o

 p
ar

a 
ev

it
ar

 
q

u
e 

el
 a

lim
en

to
 s

e 
d

ev
u

el
va

.

CUIDANDOALOSCUIDADORES.indb   302 19/4/10   11:32:07



303

Anexos

U
N

IV
E

R
SI

D
A

D

N
A

C
IO

N
A

L
D

E
 C

O
LO

M
B

IA

En
 e

l m
ar

co
 d

e 
la

 in
ve

st
ig

ac
ió

n
 D

is
eñ

o
 y

 e
va

lu
ac

ió
n

 d
e 

u
n

 p
ro

g
ra

m
a

p
ar

a 
el

 d
es

ar
ro

llo
 d

e 
h

ab
ili

d
ad

es
 d

e 
cu

id
ad

o
 a

 c
u

id
ad

o
re

s 
fa

m
ili

ar
es

d
e 

p
er

so
n

as
 c

o
n

 e
n

fe
rm

ed
ad

es
 c

ró
n

ic
as

, i
n

ve
st

ig
ac

ió
n

 a
p

o
ya

d
a 

p
o

r 
C

O
LC

IE
N

C
IA

S 
y 

p
o

r 
la

 F
ac

u
lt

ad
 d

e 
En

fe
rm

er
ía

 d
e 

la
 U

n
iv

er
si

d
ad

 
N

ac
io

n
al

 d
e 

C
o

lo
m

b
ia

, s
e 

p
re

se
n

ta
 e

st
e 

m
at

er
ia

l.

P
A

S
O

S
 P

A
R

A
 A

D
M

IN
IS

T
R

A
R

 M
E

D
IC

A
M

E
N

T
O

S
A

 U
N

 N
IÑ

O
 C

O
N

 G
A

S
T

R
O

S
T

O
M

ÍA

R
ec

u
er

d
e 

q
u

e 
en

 o
ca

si
o

n
es

 e
l n

iñ
o

 s
al

e 
co

n
 a

lg
u

n
o

s 
m

ed
ic

am
en

to
s 

q
u

e,
 s

in
 im

p
o

rt
ar

 la
 p

re
se

n
ci

a 
d

e 
la

 g
as

tr
o

st
o

m
ía

, u
st

ed
 d

eb
e 

ad
m

in
is

tr
ar

 s
eg

ú
n

 la
s 

in
d

ic
ac

io
n

es
 d

el
 p

er
so

n
al

 d
e 

sa
lu

d
.

A
l a

d
m

in
is

tr
ar

 lo
s 

m
ed

ic
am

en
to

s,
 t

en
g

a 
en

 c
u

en
ta

 la
s 

si
g

u
ie

n
te

s 
p

re
ca

u
ci

o
n

es
:

-
M

an
te

n
g

a 
en

 u
n

 lu
g

ar
 f
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o
 lo

s 
m

ed
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en

to
s;

 e
vi
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 e

l c
o

n
ta

ct
o

 d
e 

m
en

o
re

s 
d

e 
ed

ad
 

co
n

 lo
s 

m
is

m
o

s.
-

V
er

ifi
q

u
e 
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d

a 
ve

z,
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u
e 

el
 m

ed
ic

am
en

to
 q

u
e 
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m

in
is

tr
e 

se
a 

el
 c

o
rr

ec
to

.
-

U
ti

lic
e 

je
ri

n
g

a 
p

ar
a 

ad
m

in
is

tr
ar

 lo
s 

m
ed
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am

en
to

s.
-
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s 

m
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en
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q

u
e 
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en
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s 

d
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d
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m
in

is
tr

ar
lo
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 d
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en
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a 
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n

tr
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n
d
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n

.
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d
m

in
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tr
ar
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m
ed

ic
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en
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 t

en
g

a 
en

 c
u

en
ta

 s
eg

u
ir

 lo
s 

si
g

u
ie

n
te

s 
p
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o

s: 1.
V

er
ifi

q
u

e 
q

u
e 

lo
s 

m
ed

ic
am

en
to
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q
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e 
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m
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u
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 d
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lo
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n
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o

 t
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n
a 
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n
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n
d
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ac

ió
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.
3.

El
 p
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 d
e 
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s 

m
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en
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se
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e 
p

o
r 
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n

a 
b

o
q
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 d
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q
u
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 b
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 m
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u
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a 

q
u
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 d
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p
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m
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n

te
s 

d
e 
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m
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tr
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 e
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en

to
, d

eb
e 

en
ju

ag
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 s
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d
a 
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 c

c 
d

e 
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o
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ó

n
 s
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n
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ar
a 
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 d
e 
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d
u
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tr
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A

d
m

in
is

tr
e 

el
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ed
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am
en
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 c

o
n

 je
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n
g
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 le

n
ta

m
en

te
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 la
s 

h
o

ra
s 

in
d

ic
ad

as
.

6.
Lu

eg
o

 d
e 
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m
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ar

 lo
s 

m
ed

ic
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en
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 e
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ju
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d
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g

as
tr

o
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o
m

ía
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 c
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u
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7.
C

u
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u

ie
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ci
ó
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 o
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o
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 q
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a 

en
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, c
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.
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 d
e 

in
m

ed
ia

to
 

ev
it

an
d

o
 e

sf
u

er
zo

s 
q

u
e 

p
u

ed
an

 la
ce

ra
r 

el
 e

st
o

m
a 

o
 p

er
fo

ra
r 

la
 p

ar
ed

 a
b

d
o

m
in

al
.

•	
H

e
m

o
rr

a
g

ia
. L
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p
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 p
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ra
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s 
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 d
e 
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ev
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n
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E
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e
 d
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l 
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n
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n
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ri
co

 p
o

r 
e
l 

p
e
ri
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b
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. S

i l
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 s
u

tu
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s 
al

re
d

ed
o

r 
d

el
 t

u
b

o
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fi
ja

ci
ó

n
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 p
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ed
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n

te
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r 

d
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b

d
o
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en
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e 

d
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n
d

en
, p

u
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e 
p
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d

u
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e 

u
n

a 
p
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o
n
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fe
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n
 d

e 
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 p
ar
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b
d

o
m

in
al

).

•	
Fo

rm
a
ci

ó
n

 d
e
 u

n
a
 f
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tu

la
 g

á
st

ri
ca

. U
n

a 
ve

z 
se

 r
et

ir
a 

el
 t

u
b

o
, l

a 
fí

st
u

la
 q

u
e 

q
u

ed
a 

su
el

e 
ce

rr
ar

 e
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o
n

tá
n

ea
m

en
te

; n
o

 d
eb

e 
q

u
ed
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 n

in
g

ú
n

 t
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o
 d

e 
d

re
n

aj
e.
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n

te
 la

s 
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m
p
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n

es
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n
te

ri
o

re
s 
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 n
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ar
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 ll
ev

ar
 a

l n
iñ

o
 d

e 
in

m
ed

ia
to

 a
l c

en
tr

o
 d

e 
sa

lu
d

 m
ás

 
ce
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an

o
. E

s 
im

p
o

rt
an

te
 e
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r 
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m
p
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n

es
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 p
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d
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n
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U

R
A

C
IO
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E

S
 D

E
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A
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A
S

T
R

O
S

T
O

M
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Pa
ra

 r
ea

liz
ar

 la
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u
ra

ci
ó

n
 d

e 
la

 g
as

tr
o

st
o

m
ía

, e
s 

p
re

ci
so

 t
en

er
 e

n
 c

u
en

ta
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u

n
o
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p
ec

to
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n

d
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en
ta
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M
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u
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se
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es
it
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p
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 c
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n
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ó
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o
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 d
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it
o

s.
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ó

m
o
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er
 la

 c
u

ra
ci

ó
n

•
A

lis
ta

r 
el

 e
q

u
ip

o
 y

a 
m

en
ci

o
n
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o

.
•

La
va

rs
e 

la
s 

m
an

o
s.

•
Le

va
n

ta
r 
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n

 s
u
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ad
 e

l b
o

tó
n

 d
e 

la
 g

as
tr

o
st

o
m

ía
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 c
o

n
 u

n
a 

g
as

a 
m

o
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d
a 
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n

 a
g

u
a 

ti
b

ia
 

lim
p

ia
r 

al
re

d
ed

o
r 

d
e 

la
 p

ie
l p

ar
a 

re
ti

ra
r 

re
st

o
s 

d
e 

al
im

en
to

s.
•

O
b

se
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ar
 la

s 
ca
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er
ís

ti
ca

s 
d

e 
la

 p
ie

l: 
si

 e
st

á 
ir

ri
ta

d
a,

 h
ay

 s
an

g
re

 o
 r

es
to

s 
d

e 
te

jid
o

.
•

En
 e

l c
as

o
 a

n
te

ri
o

r, 
ap

lic
ar

 s
o

lu
ci

ó
n

 c
ic

at
ri

za
n

te
: p

o
lv

o
s 

St
o

m
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es
iv

e,
 o

 u
n

a 
ca

p
a 

d
e 

D
u

o
d

er
m

 p
ar

a 
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ci
lit

ar
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eg

en
er
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ió

n
 d

e 
la

 p
ie

l.
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C
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En
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l m
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e 
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ió
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m
a
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a 
el
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ili

d
ad
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e 
cu
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o
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 c
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ad

o
re

s 
fa

m
ili

ar
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d
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p
er
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n

as
 c

o
n

 e
n

fe
rm
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es
 c

ró
n

ic
as
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n

ve
st

ig
ac

ió
n

 a
p

o
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d
a 

p
o
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C

O
LC

IE
N
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IA

S 
y 

p
o

r 
la

 F
ac

u
lt

ad
 d

e 
En

fe
rm

er
ía

 d
e 

la
 U

n
iv

er
si

d
ad

 
N

ac
io

n
al

 d
e 

C
o

lo
m

b
ia

, s
e 

p
re

se
n

ta
 e

st
e 

m
at

er
ia

l.

O
X

IG
E

N
O

T
E

R
A

P
IA

La
 o

x
ig

e
n

o
te

ra
p

ia
 c

o
n

si
st

e
 e

n
 e

l 
su

m
in

is
tr

o
 d

e
 o

x
íg

e
n

o
 a

 l
a
s 

p
e
rs

o
n

a
s 

q
u

e
 p

o
r 

p
ro

b
le

m
a
s 

p
u

lm
o

n
a
re

s 
n

o
 p

u
e
d

e
n

 i
n

co
rp

o
ra

rl
o

 e
n

 c
a
n

ti
d

a
d

e
s 

su
fi

ci
e
n

te
s 

d
e
sd

e
 s

u
 

co
n

te
n

id
o

 e
n

 e
l 

a
ir

e
 r

e
sp

ir
a
b

le
 h

a
ci

a
 l

a
 s

a
n

g
re

.
La

 fi
n

a
li

d
a
d

 d
e
 l

a
 o

x
ig

e
n

o
te

ra
p

ia
 e

s 
a
u

m
e
n

ta
r 

e
l 

a
p

o
rt

e
 d

e
 o

x
íg

e
n

o
 a

 l
o

s 
te

ji
d

o
s 

u
ti

li
za

n
d

o
 a

l 
m

á
x
im

o
 l

a
 c

a
p

a
ci

d
a
d

 d
e
 t

ra
n

sp
o

rt
e
.

In
d

ic
ac

io
n

es
 d

e 
la

 o
xi

g
en

o
te

ra
p

ia
:

•
C

u
an

d
o

 e
xi

st
e 

u
n

a 
d

is
m

in
u

ci
ó

n
 d

e 
la

 c
ap

ac
id

ad
 p

u
lm

o
n

ar
 d

el
 n

iñ
o

 p
ar

a 
re

al
iz

ar
 u

n
 a

d
ec

u
ad

o
 

in
te

rc
am

b
io

 e
n

tr
e 

o
xí

g
en

o
 y

 g
as

 c
ar

b
ó

n
ic

o
.

•
C

u
an

d
o

 la
 c

ap
ac

id
ad

 d
el

 n
iñ

o
 d

e 
in

sp
ir

ar
 o

xí
g

en
o

 d
el

 m
ed

io
 s

e 
h

a 
d

is
m

in
u

id
o

, y
a 

se
a 

p
o

r 
u

n
a 

o
b

st
ru

cc
ió

n
 d

e 
la

s 
ví

as
 r

es
p

ir
at

o
ri

as
 o

 c
o

m
o

 c
o

n
se

cu
en

ci
a 

d
e 

u
n

a 
en

fe
rm

ed
ad

 a
n

te
ri

o
r.

•
C

u
an

d
o

 lo
s 

n
iñ

o
s 

so
n

 p
re

m
at

u
ro

s 
n

o
 h

an
 m

ad
u

ra
d

o
 d

e 
m

an
er

a 
ad

ec
u

ad
a 

lo
s 

p
u

lm
o

n
es

; p
o

r 
es

o
 e

s 
n

ec
es

ar
io

 c
o

lo
ca

r 
o

xí
g

en
o

 p
ar

a 
q

u
e 

m
ej

o
re

 e
l i

n
te

rc
am

b
io

 g
as

eo
so

.

Pr
ec

au
ci

o
n

es
 e

n
 la

 a
d

m
in

is
tr

ac
ió

n
 d

e 
la

 o
xi

g
en

o
te

ra
p

ia
:

La
 o

xi
g

en
o

te
ra

p
ia

 e
s 

p
o

r 
lo

 g
en

er
al

 b
ie

n
 t

o
le

ra
d

a,
 p

er
o

 h
ay

 c
ie

rt
o

s 
p

el
ig

ro
s 

as
o

ci
ad

o
s 

co
n

 la
 m

is
m

a.

To
x
ic

id
a
d

 p
o

r 
o

x
íg

e
n

o
:

Es
te

 e
ve

n
to

 o
cu

rr
e 

cu
an

d
o

 h
ay

 u
n

 a
u

m
en

to
 e

xa
g

er
ad

o
 d

e 
lo

s 
n

iv
el

es
 d

e 
o

xí
g

en
o

 r
eq

u
er

id
o

s 
p

o
r 

el
 

o
rg

an
is

m
o

; s
e 

p
u

ed
e 

ev
it

ar
 m

an
te

n
ie

n
d

o
 la

 a
d

m
in

is
tr

ac
ió

n
 d

e 
o

xí
g

en
o

 a
 u

n
a 

co
n

ce
n

tr
ac

ió
n

 e
st

án
d

ar
, s

in
 

au
m

en
to

s 
o

 d
is

m
in

u
ci

o
n

es
 b

ru
sc

as
 e

 in
n

ec
es

ar
ia

s.

R
e
te

n
ci

ó
n

 d
e
 C

O
2
:

Es
to

 p
u

ed
e 

su
ce

d
er

 c
o

n
 p

ac
ie

n
te

s 
q

u
e 

ti
en

en
 d

ifi
cu

lt
ad

es
 c

o
n

 la
 e

n
tr

ad
a 

y 
sa

lid
a 

d
e 

ai
re

. P
ar

a 
ev

it
ar

lo
s,

 
ve

ri
fi

q
u

e 
q

u
e 

el
 n

iñ
o

 t
en

g
a 

la
 v

ía
 a

ér
ea

 p
er

m
ea

b
le

, e
s 

d
ec

ir,
 q

u
e 

n
o

 c
o

n
te

n
g

a 
m

o
co

s,
 y

a 
q

u
e 

es
to

s 
o

b
st

ru
ye

n
 e

l i
n

g
re

so
 d

e 
o

xí
g

en
o

 a
 lo

s 
p

u
lm

o
n

es
.

A
cc

id
e
n

te
s:

Fu
eg

o
 y

 e
xp

lo
si

ó
n

: r
el

ac
io

n
ad

o
 c

o
n

 h
u

m
o

 d
e 

ci
g

ar
ri

llo
, e

sc
ap

es
 d

e 
o

xí
g

en
o

, e
xp

o
n

er
 la

 b
al

a 
a 

al
ta

s 
te

m
p

er
at

u
ra

s.
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 p
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, d
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 d

el
 n

iñ
o

. P
ar

a 
es

te
 fi

n
 c

o
lo

q
u

e 
su

s 
d

ed
o

s 
en

 lo
s 

o
ri

fi
ci

o
s 

d
e 

la
 c

án
u

la
 

as
eg

u
ra

n
d

o
 s

u
 f

u
n

ci
o

n
al

id
ad

 y
 a

u
se

n
ci

a 
d

e 
es

ca
p

es
; e

n
 e

l n
iñ

o
 e

st
ab

le
zc

a 
si

 h
ay

 c
o

n
g

es
ti

ó
n

 y
 

re
al

ic
e 

la
va

d
o

 d
e 

fo
sa

s 
n

as
al

es
 in

su
fl

an
d

o
 s

u
er

o
 fi

si
o

ló
g

ic
o

 d
e 

2 
cc

 a
 3

 c
c.

2.
C

o
lo

q
u

e 
la

 b
al

a 
d

e 
o

xí
g

en
o

 e
n

 u
n

 lu
g

ar
 s

eg
u

ro
 d

e 
la

 h
ab

it
ac

ió
n

 d
el

 n
iñ

o
, d

o
n

d
e 

n
o

 s
e 

p
u

ed
a 

ca
er

, p
re

fe
ri

b
le

m
en

te
 s

o
b

re
 u

n
a 

su
p

er
fi

ci
e 

to
ta

lm
en

te
 p

la
n

a,
 y

 n
o

 r
ep

re
se

n
te

 u
n

 p
el

ig
ro

 
p

ar
a 

lo
s 

d
em

ás
 m

ie
m

b
ro

s 
d

e 
la

 c
as

a.
 V

er
ifi

q
u

e 
q

u
e 

se
 e

n
cu

en
tr

e 
se

lla
d

a.
 N

o
 la

 u
b

iq
u

e 
ce

rc
a 

d
e 

la
 c

o
ci

n
a 

o
 p

ró
xi

m
a 

a 
lu

g
ar

es
 d

o
n

d
e 

p
u

ed
a 

es
ta

r 
ex

p
u

es
ta

 a
 a

lt
as

 t
em

p
er

at
u

ra
s.

C
ó

m
o

 u
ti

liz
ar

 lo
s 

d
if

er
en

te
s 

m
at

er
ia

le
s

1.
R

et
ir

e 
el

 s
el

lo
 d

e 
la

 b
al

a 
d

e 
o

xí
g

en
o

, c
o

n
ec

te
 e

l m
an

ó
m

et
ro

 o
 r

el
o

j, 
q

u
e 

d
et

er
m

in
a 

la
 

ca
n

ti
d

ad
 y

 c
o

n
ce

n
tr

ac
ió

n
 d

e 
o

xí
g

en
o

, e
n

 e
l c

o
n

ec
to

r 
q

u
e 

lo
 p

er
m

it
a,

 v
er

ifi
ca

n
d

o
 q

u
e 

n
o

 q
u

ed
e 

es
ca

p
e 

d
e 

o
xí

g
en

o
. I

n
m

ed
ia

ta
m

en
te

 a
b

ra
 la

 ll
av

e 
d

e 
la

 b
al

a 
p

ar
a 

co
n

fi
rm

ar
 la

 
ca

n
ti

d
ad

 d
e 

lib
ra

s 
d

e 
o

xí
g

en
o

 q
u

e 
p

o
se

e 
y 

as
í p

o
d

er
 c

al
cu

la
r 

cu
án

to
 t

ie
m

p
o

 v
a 

a 
d

u
ra

rl
e.

2.
Id

en
ti

fi
q

u
e 

el
 m

ec
an

is
m

o
 o

 p
ro

d
u

ct
o

 q
u

e 
re

q
u

ie
re

 p
ar

a 
ad

m
in

is
tr

ar
 e

l o
xí

g
en

o
. N

o
 o

lv
id

e 
q

u
e 

h
ay

 d
e 

b
aj

o
 fl

u
jo

 (
m

en
o

r 
d

e 
3 

lit
ro

s 
p

o
r 

m
in

u
to

, c
o

m
o

 la
 c

án
u

la
 n

as
al

 p
ed

iá
tr

ic
a)

 
y 

d
e 

al
to

 fl
u

jo
 (

m
ay

o
r 

d
e 

3 
lit

ro
s 

p
o

r 
m

in
u

to
 c

o
m

o
 la

 V
en

tu
ri

; e
st

a 
d

eb
e 

se
r 

g
ra

d
u

ad
a 

d
ep

en
d

ie
n

d
o

 d
e 

la
 c

an
ti

d
ad

 q
u

e 
el

 n
iñ

o
 r

eq
u

ie
ra

 p
ar

a 
m

ej
o

ra
r 

su
 r

es
p

ir
ac

ió
n

).
 T

en
g

a 
si

em
p

re
 p

re
se

n
te

 la
 p

re
sc

ri
p

ci
ó

n
 r

ea
liz

ad
a 

p
o

r 
el

 m
éd

ic
o

.

3.
El

 h
u

m
id

ifi
ca

d
o

r 
es

 e
l e

le
m

en
to

 e
n

ca
rg

ad
o

 d
e 

h
u

m
ed

ec
er

 e
l o

xí
g

en
o

, e
vi

ta
n

d
o

 
ir

ri
ta

ci
o

n
es

 e
n

 la
 p

ie
l y

 m
u

co
sa

s.
 C

o
n

st
a 

d
e 

u
n

 v
as

o
 c

o
n

 t
ap

a 
q

u
e 

en
 la

 p
ar

te
 s

u
p

er
io

r 
ti

en
e 

u
n

a 
co

n
ex

ió
n

 q
u

e 
en

ca
ja

 e
xa

ct
am

en
te

 c
o

n
 la

 p
ar

te
 in

fe
ri

o
r 

d
el

 m
an

ó
m

et
ro

; a
d

em
ás

, e
l v

as
o

 p
o

se
e 

d
o

s 
m

ar
q

u
ill

as
 q

u
e 

in
d

ic
an

 e
l n

iv
el

 m
ín

im
o

 y
 m

áx
im

o
 d

e 
ag

u
a 

es
té

ri
l q

u
e 

d
eb

e 
co

n
te

n
er

 d
u

ra
n

te
 la

 
ad

m
in

is
tr

ac
ió

n
. T

ra
te

 d
e 

m
an

te
n

er
lo

 e
n

tr
e 

la
s 

d
o

s 
m

ar
q

u
ill

as
, e

vi
ta

n
d

o
 e

xc
es

o
s 

o
 e

sc
as

ez
; r

ec
u

er
d

e 
ca

m
b

ia
rl

o
 m

ín
im

o
 c

ad
a 

48
 h

o
ra

s.

CUIDANDOALOSCUIDADORES.indb   306 19/4/10   11:32:15



307

Anexos

4.
Si

 la
 o

rd
en

 e
n

tr
eg

ad
a 

p
o

r 
el

 m
éd

ic
o

 e
s 

m
en

o
r 

d
e 

3 
lit

ro
s 

p
o

r 
m

in
u

to
, d

eb
e 

u
ti

liz
ar

 u
n

a 
cá

n
u

la
 

n
as

al
 p

ed
iá

tr
ic

a.
 L

a 
id

en
ti

fi
ca

rá
 p

o
rq

u
e 

se
 t

ra
ta

 d
e 

u
n

a 
m

an
g

u
er

a 
d

e 
p

lá
st

ic
o

, t
o

ta
lm

en
te

 fl
ex

ib
le

, 
co

n
 d

o
s 

ex
tr

em
id

ad
es

; e
n

 la
 in

ic
ia

l p
o

se
e 

d
o

s 
o

ri
fi

ci
o

s 
p

eq
u

eñ
o

s 
q

u
e 

se
 a

d
h

ie
re

n
 p

er
fe

ct
am

en
te

 
a 

la
 f

o
sa

 n
as

al
 d

el
 n

iñ
o

, y
 e

n
 la

 p
ar

te
 fi

n
al

 t
ie

n
e 

u
n

a 
co

n
ex

ió
n

 q
u

e 
se

 u
n

e 
al

 h
u

m
id

ifi
ca

d
o

r. 
A

l 
co

lo
cá

rs
el

a 
al

 n
iñ

o
 t

en
g

a 
cu

id
ad

o
 c

o
n

 e
l t

ra
ye

ct
o

 d
e 

la
 m

an
g

u
er

a,
 y

a 
q

u
e 

es
 r

ec
o

m
en

d
ab

le
 d

ej
ar

la
 

p
o

r 
en

ci
m

a 
d

el
 p

ab
el

ló
n

 a
u

ri
cu

la
r, 

ev
it

an
d

o
 q

u
e 

al
 d

o
rm

ir
se

 e
l n

iñ
o

 d
e 

m
ed

io
 la

d
o

, l
a 

p
re

si
ó

n
 d

e 
la

 
m

an
g

u
er

a 
so

b
re

 la
 c

ar
a 

le
 o

ca
si

o
n

e 
le

si
o

n
es

; a
d

em
ás

, s
i e

l n
iñ

o
 e

s 
m

u
y 

p
eq

u
eñ

o
, p

ar
a 

ev
it

ar
 q

u
e 

se
 

la
 q

u
it

e,
 u

ti
lic

e 
d

o
s 

se
g

m
en

to
s 

m
u

y 
p

eq
u

eñ
o

s 
d

e 
m

ic
ro

p
o

re
 p

ar
a 

fi
ja

rl
a 

a 
la

s 
m

ej
ill

as
. R

ec
u

er
d

e 
q

u
e 

es
ta

 c
in

ta
 d

eb
e 

se
r 

ca
m

b
ia

d
a 

d
ia

ri
am

en
te

 d
e 

si
ti

o
, p

re
fe

ri
b

le
m

en
te

 e
n

 e
l m

o
m

en
to

 d
el

 b
añ

o
.

5.
D

e 
o

tr
o

 la
d

o
, s

i l
a 

o
rd

en
 p

re
sc

ri
ta

 p
o

r 
el

 m
éd

ic
o

 t
ie

n
e 

u
n

a 
ca

n
ti

d
ad

 m
ay

o
r 

d
e 

3 
lit

ro
s 

p
o

r 
m

in
u

to
, 

n
o

 s
e 

u
ti

liz
a 

h
u

m
id

ifi
ca

d
o

r. 
Es

te
 e

s 
ca

m
b

ia
d

o
 p

o
r 

o
tr

o
 e

le
m

en
to

 d
en

o
m

in
ad

o
 n

ip
p

le
, c

u
ya

 
co

n
te

xt
u

ra
 e

s 
d

e 
p

lá
st

ic
o

 y
 p

o
se

e 
d

o
s 

co
n

ec
to

re
s,

 u
n

o
 g

ra
n

d
e 

en
 la

 p
ar

te
 s

u
p

er
io

r 
q

u
e 

en
la

za
 

p
er

fe
ct

am
en

te
 c

o
n

 la
 p

ar
te

 fi
n

al
 d

el
 m

an
ó

m
et

ro
 y

 o
tr

o
 p

eq
u

eñ
o

 q
u

e 
se

 u
ti

liz
a 

p
ar

a 
co

n
ec

ta
r 

u
n

a 
m

an
g

u
er

a 
si

m
p

le
 (

es
 d

e 
p

lá
st

ic
o

, fl
ex

ib
le

 t
o

ta
lm

en
te

, t
ie

n
e 

d
o

s 
p

u
n

ta
s 

co
n

 d
o

s 
o

ri
fi

ci
o

s 
to

ta
lm

en
te

 
ig

u
al

es
).

 E
s 

el
 m

ed
io

 u
ti

liz
ad

o
 p

ar
a 

tr
an

sp
o

rt
ar

 e
l o

xí
g

en
o

 d
el

 n
ip

p
le

 a
l V

en
tu

ri
.

El
 V

en
tu

ri
 e

s 
u

n
 e

le
m

en
to

 m
u

y 
p

eq
u

eñ
o

 d
e 

p
lá

st
ic

o
 c

o
m

p
u

es
to

 d
e 

d
o

s 
p

ar
te

s:
 u

n
a 

p
u

n
ta

 d
el

g
ad

a 
q

u
e 

se
 c

o
n

ec
ta

 a
 la

 p
ar

te
 fi

n
al

 d
e 

la
 m

an
g

u
er

a 
si

m
p

le
, y

 u
n

a 
p

ar
te

 a
n

ch
a 

q
u

e 
se

 c
o

n
ec

ta
 a

 u
n

a 
m

an
g

u
er

a 
co

rr
u

g
ad

a 
m

ed
ia

n
a 

d
e 

p
lá

st
ic

o
 q

u
e 

co
n

st
a 

d
e 

d
o

s 
ex

tr
em

o
s.

El
 s

eg
u

n
d

o
 e

xt
re

m
o

 d
e 

la
 m

an
g

u
er

a 
co

rr
u

g
ad

a 
se

 c
o

lo
ca

 a
 la

 m
as

ca
ri

lla
 o

 c
ar

et
a 

p
ed

iá
tr

ic
a,

 q
u

e 
es

 la
 q

u
e 

fi
n

al
m

en
te

 v
a 

a 
lle

va
r 

el
 n

iñ
o

 e
n

 s
u

 c
ar

a,
 y

 le
 a

d
m

in
is

tr
ar

á 
la

 c
an

ti
d

ad
 d

e 
o

xí
g

en
o

 q
u

e 
re

q
u

ie
re

. A
l c

o
lo

ca
r 

es
te

 e
le

m
en

to
, t

en
g

a 
en

 c
u

en
ta

 la
 r

ec
o

m
en

d
ac

ió
n

 e
xp

lic
ad

a 
so

b
re

 la
 c

án
u

la
 

n
as

al
, y

a 
q

u
e 

au
n

q
u

e 
es

ta
 p

o
se

e 
u

n
 c

au
ch

o
 p

ar
a 

su
 m

ej
o

r 
fi

ja
ci

ó
n

, l
a 

p
re

si
ó

n
 q

u
e 

el
 c

au
ch

o
 e

je
rc

e 
so

b
re

 la
 c

ar
a 

d
el

 n
iñ

o
 le

 p
u

ed
e 

o
ca

si
o

n
ar

 le
si

o
n

es
.

6.
U

n
a 

ve
z 

co
n

ec
ta

d
o

s 
lo

s 
el

em
en

to
s,

 p
u

ed
e 

in
ic

ia
r 

la
 a

d
m

in
is

tr
ac

ió
n

 d
el

 o
xí

g
en

o
 a

b
ri

en
d

o
 la

 ll
av

e 
d

el
 

m
an

ó
m

et
ro

 y
 s

it
u

an
d

o
 la

 m
an

ec
ill

a 
d

el
 r

el
o

j e
n

 la
 c

an
ti

d
ad

 d
e 

o
xí

g
en

o
 in

d
ic

ad
a 

p
ar

a 
el

 n
iñ

o
. T

en
g

a 
p

re
se

n
te

s 
lo

s 
si

g
u

ie
n

te
s 

si
g

n
o

s 
d

e 
al

ar
m

a 
d

u
ra

n
te

 la
 a

d
m

in
is

tr
ac

ió
n

 d
el

 o
xí

g
en

o
:

•
D

ifi
cu

lt
ad

 r
es

p
ir

at
o

ri
a:

 s
i u

st
ed

 o
b

se
rv

a 
q

u
e 

el
 n

iñ
o

 r
es

p
ir

a 
m

u
y 

rá
p

id
a 

o
 m

u
y 

le
n

ta
m

en
te

, 
ve

ri
fi

q
u

e 
q

u
e 

la
 c

an
ti

d
ad

 d
e 

o
xí

g
en

o
 q

u
e 

le
 e

st
á 

ad
m

in
is

tr
an

d
o

 s
ea

 la
 c

o
rr

ec
ta

; p
u

ed
e 

se
r 

q
u

e 
h

ay
a 

d
is

m
in

u
id

o
 o

 a
u

m
en

ta
d

o
 la

 m
an

ec
ill

a 
d

el
 r

el
o

j s
in

 q
u

e 
u

st
ed

 s
e 

d
ie

ra
 c

u
en

ta
.

•
C

o
lo

ra
ci

ó
n

 v
io

lá
ce

a 
d

e 
re

g
ió

n
 p

er
ib

u
ca

l: 
in

d
ic

a 
q

u
e 

la
 c

an
ti

d
ad

 d
e 

o
xí

g
en

o
 a

d
m

in
is

tr
ad

a 
n

o
 e

s 
la

 s
u

fi
ci

en
te

; p
u

ed
e 

o
cu

rr
ir

 q
u

e 
la

 b
al

a 
es

tá
 e

sc
as

a 
d

e 
o

xí
g

en
o

.
•

En
ro

je
ci

m
ie

n
to

 d
e 

la
s 

zo
n

as
 d

e 
la

 c
ar

a 
p

o
r 

d
o

n
d

e 
p

as
a 

la
 c

án
u

la
 n

as
al

 o
 e

l c
au

ch
o

 d
e 

la
 

m
ás

ca
ra

: l
u

b
ri

q
u

e 
co

n
st

an
te

m
en

te
 la

 p
ie

l p
ar

a 
ev

it
ar

 a
lt

er
ac

io
n

es
 m

ay
o

re
s.

U
N

IV
E

R
SI

D
A

D

N
A

C
IO

N
A

L
D

E
 C

O
LO

M
B

IA

En
 e

l m
ar

co
 d

e 
la

 in
ve

st
ig

ac
ió

n
 D

is
eñ

o
 y

 e
va

lu
ac

ió
n

 d
e 

u
n

 p
ro

g
ra

m
a

p
ar

a 
el

 d
es

ar
ro

llo
 d

e 
h

ab
ili

d
ad

es
 d

e 
cu

id
ad

o
 a

 c
u

id
ad

o
re

s 
fa

m
ili

ar
es

d
e 

p
er

so
n

as
 c

o
n

 e
n

fe
rm

ed
ad

es
 c

ró
n

ic
as

, i
n

ve
st

ig
ac

ió
n

 a
p

o
ya

d
a 

p
o

r 
C

O
LC

IE
N

C
IA

S 
y 

p
o

r 
la

 F
ac

u
lt

ad
 d

e 
En

fe
rm

er
ía

 d
e 

la
 U

n
iv

er
si

d
ad

 
N

ac
io

n
al

 d
e 

C
o

lo
m

b
ia

, s
e 

p
re

se
n

ta
 e

st
e 

m
at

er
ia

l.

CUIDANDOALOSCUIDADORES.indb   307 19/4/10   11:32:18



Cuidando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica

308

B
A
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 D
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L
 N

IÑ
O
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O

N
 O

X
IG

E
N

O
T

E
R

A
P

IA

1.
D

es
cu

b
ra

 t
o

ta
lm

en
te

 a
l n

iñ
o

 d
e 

m
an

ta
s,

 c
o

b
ija

s,
 y

 d
éj

el
o

 d
es

ac
al

o
ra

r 
p

o
r 

u
n

 m
o

m
en

to
.

2.
M

ie
n

tr
as

 e
l n

iñ
o

 s
e 

d
es

ac
al

o
ra

, a
lis

te
 la

 t
in

a 
co

n
 a

g
u

a 
en

 la
 q

u
e 

lo
 v

a 
a 

b
añ

ar
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