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Tematica: Promocién de la salud.

Contribucion a la disciplina de enfermeria: identificar las diferen-
cias o congruencias en la experiencia de los cuidadores informales,
hombres y mujeres, de personas con enfermedades crénicas no
transmisibles (ECNT), representa una valiosa contribucién a la dis-
ciplina de enfermeria, porque contribuye a realizar intervenciones
diferenciales desde la mirada de quienes asumen el rol de cuidador.
Investigar y analizar las experiencias, desafios y necesidades de es-
tos cuidadores, reconociendo las diferencias de género que influyen
en el cuidado, permite obtener una comprensién profunda de cémo
brindar un cuidado integral alas personas con ECNT y a sus cuidado-
res, enriqueciendo de este modo el conocimiento de la enfermeriay
fortaleciendo su capacidad para brindar una atencién de calidad en
un contexto de salud cada vez mas desafiante y complejo.



Resumen

Introduccion: la necesidad de cuidado se ha incrementado de manera
exponencial en los dltimos afios, asociada a enfermedades crénicas no
transmisibles. Los cuidadores han sido principalmente mujeres, si bien
en los Ultimos afos se ha incrementado el nimero de hombres que
asumen este papel. Cada uno de ellos aborda el cuidado de manera di-
ferente, construyendo su experiencia del cuidado distinto uno del otro.
Objetivo: identificar a través de la evidencia cientifica el significado de
ser cuidador para hombres y mujeres que asumen el rol. Metodolo-
gia: se realizé unarevision integrativa de la literatura, siguiendo la pro-
puesta de Whittemore y Knafl, de articulos publicados en el periodo
de 2012 a 2023. Se utilizaron las palabras claves en espafiol, inglés y
portugués. Las bases de datos consultadas fueron: Scopus, CINAHL,
Web of Science, Ovid y PubMed. Se analizaron veinticuatro articulos
que cumplieron con los criterios de inclusidén. Resultados: emergieron
los siguientes temas: “Pérdidas y limitaciones por el rol del cuidador”,
“Sentimientos experimentados por el cuidador”, “Cuidar como un acto
de amor” y “Trascendencia del cuidado: entre la espiritualidad y la re-
ligiosidad”. Conclusiones: se evidencié que los hombres enfocan sus
cuidados hacia el confort, aseo y medicacién de la persona cuidada.
Las mujeres prestan sus cuidados enfocados en el apoyo emocional
incesante, asumiendo tal disposicién en todo tiempo y lugar, constru-
yendo una experiencia de cuidado dirigida a “estar siempre pendiente”.
En ambos géneros, se resalta la aparicién de estrés, pérdida del sentido
de la viday sentimientos negativos.

Palabras claves (Fuente: DeCS)
Cuidadores; acontecimientos que cambian la vida; enfermedad
crénica; empatia; salud mental.
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Abstract

Introduction: The need for care has increased exponentially in re-
cent years, along with chronic noncommunicable diseases. Care-
givers have been predominantly women, although in recent years
there has been anincrease in the number of men assuming this role.
Each of them approaches caregiving differently, shaping their care-
giving experience differently from one another. Objective: To iden-
tify, through scientific evidence, the meaning of being a caregiver
for men and women who assume this role. Methodology: This is an
integrative literature review of articles published from 2012 to 2023,
following Whittemore and Knafl’s proposal. Keywords in Spanish,
English, and Portuguese were used. The databases searched were
Scopus, CINAHL, Web of Science, Ovid, and PubMed. Twenty-four
articles that met the inclusion criteria were analyzed. Results: The
following themes emerged: “Losses and limitations due to the ca-
Caregiving
as an act of love,” and “Transcendence of care: between spirituality

” «

regiver’s role,” “Feelings experienced by the caregiver,

and religiosity.” Conclusions: It was found that men focus their care
on the person’s comfort, cleanliness, and medication, while women
provide care focused on continuous emotional support, assuming
this commitment at all times and places, building an experience of
care aimed at “always being aware.” In both genders, the onset of
stress, loss of meaning in life, and negative feelings are highlighted.

Keywords (Source: DeCS)
Caregivers; life change events; chronic disease; empathy;
mental health.



A experiéncia de cuidar vista pelos olhos de homens e
mulheres: uma revisao integrativa*

*Investigagdo financiada pelo Vice-Reitor de Investigagdo e Projegdo Social da Uni-
versidad Surcolombiana no concurso “Jovens Investigadores 2021-2022”.

Introdugao: anecessidade de cuidados aumentou exponencialmen-
te nos Ultimos anos, associada a doengas crénicas ndo transmissi-
veis. Os cuidadores tém sido principalmente mulheres, embora nos
Ultimos anos tenha havido um crescimento no niimero de homens
que assumem essa fungdo. Cada um deles aborda o cuidado de for-
ma distinta, construindo sua experiéncia de cuidado de forma di-
ferente um do outro. Objetivo: identificar, por meio de evidéncias
cientificas, o significado de ser um cuidador para homens e mulhe-
res que assumem essa fun¢do. Materiais e método: foi realizada
uma revisdo integrativa da literatura, seguindo a proposta de Whi-
ttemore e Knafl, de artigos publicados de 2012 a 2023. Foram utili-
zadas palavras-chave em espanhol, inglés e portugués. As bases de
dados consultadas foram Scopus, CINAHL, Web of Science, Ovid e
PubMed. Foram analisados 24 artigos que atenderam aos critérios
de inclusdo. Resultados: emergiram os seguintes temas: “Perdas e

» o«

limitagdes devido ao papel do cuidador”, “Sentimentos vivenciados
pelo cuidador”, “Cuidar como um ato de amor” e “Transcendéncia
do cuidado: entre a espiritualidade e a religiosidade”. Conclusoes:
verificou-se que os homens concentram seus cuidados no conforto,
nalimpeza e namedicagio da pessoa cuidada. As mulheres prestam
cuidados com foco no apoio emocional incessante, assumindo essa
disposigdo em todos os momentos e lugares, construindo uma ex-
periéncia de cuidado voltada para “estar sempre atenta”. Em ambos
os géneros, destaca-se a ocorréncia de estresse, perda de sentido

davida e sentimentos negativos..

Palavras-chave (Fonte: DeCS)
Cuidadores; acontecimentos que mudam a vida; doenga
crbnica; empatia; saiide mental.
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Introduccion

Las enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT) son el grupo
que mas presenta eventos de hospitalizacién y mortalidad en todo el
mundo, ocasionando 41 millones de muertes cada afio, lo que equiva-
le al 74 % de todas las muertes a nivel mundial. Cada afio, 17 millones
de personas mueren por una ECNT antes de los 70 afios, y el 86 % de
muertes “prematuras” se producen en paises de ingresos bajos y me-
dianos. Estas enfermedades se ven propiciadas por factores como
la rapida urbanizacion no planificada, la generalizacion de modos de
vida poco saludables y el envejecimiento de la poblacién (1).

Las ECNT abarcan un abanico de condiciones, como enfermedades
cardiacas, pulmonares, cancerigenas y trastornos neurolégicos,
cada una con sintomatologia y opciones de tratamiento Unicas. Las
fallas en el sistema de salud, la poca informacién disponible sobre la
enfermedad, el bajo nivel socioeconémico y la edad avanzada, son
factores determinantes que alteran el proceso de afrontamiento
eficaz (2). LaECNT es un proceso Unico para el individuo, la familiay
el cuidador familiar, que ocasiona alteraciones fisicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales, e impacta la calidad de vida de los individuos
que deben vivir con esta afectacién (3).

El cuidado de una persona en situacién de cronicidad es asumido
por la persona misma, su cuidador y grupo familiar (4), por mas que
cuidar genera estrés, por la condicién de salud (5) y los problemas
de comportamiento de la persona enferma (6-8). El cuidador infor-
mal brinda cuidado y atiende las necesidades de la persona (9), que
no puede cuidar de si misma (10), adaptandose a estas condiciones
para mejorar la salud y el bienestar de su ser amado. La preocupa-
ciéon permanente por el estado de salud de su receptor, la necesidad
de brindar cuidados fisicos y emocionales, y la incertidumbre ince-
sante sobre el progreso de la enfermedad (1), generan sobrecargay
afectan el rol familiar y social (12).

Alo largo del tiempo, a los cuidadores informales se les ha denomi-
nado “victimas o pacientes ocultos” (10), debido a que los esfuerzos
del plan terapéutico son enfatizados hacia la persona enferma, des-
conociendo las labores de bienestary cuidado que aquellos realizan
todo el tiempo. Estos cuidadores no son reconocidos como eje inte-
gral por el sistema de salud, sino que son excluidos, minimizados, y
su presencia pasa desapercibida para el equipo sanitario, ignorando
sus necesidades y preocupaciones (13).

El rol de cuidador histéricamente se ha atribuido a las mujeres, sin
mediar la posibilidad de que ellas sean quienes lo escojan (14); asi-
mismo, las decisiones que se toman internamente en la familia para
destinar un cuidador suelen recaer sobre la figura de la mujer, quien
asume el rol motivada mas por un sentimiento de obligacién que por
decision propia (15). Se considera que el cuidado es parte inherente
del rol femenino, desde una concepcién social machista que perpettia
lafigura del hombre como superior y dominante sobre la mujer (3,16).



Por otro lado, se ha evidenciado que los hombres también asu-
men el rol de cuidadores, aunque no en la misma proporcién
que las mujeres (17), si bien su niimero viene en ascenso, seguira
incrementandose en los préximos afios debido a las tendencias
sociales y demograficas (18). Bhan, en un estudio con una mues-
tra 28 611 adultos cuidadores informales mayores de 18 afios en
cinco paises, encontré que en el 41,01 % de los casos eran hom-
bres quienes asumian este rol (19).

Los cuidados brindados por los hombres se ven influenciados
por el estigma social que se ejerce sobre su identidad masculina
(20,21), viéndose afectados por las normas de género y los es-
tereotipos en torno al desarrollo de su rol. Tradicionalmente, la
sociedad ha construido un rol masculino con caracteristicas de
independencia, competencia y capacidad de proteger y proveer
en el hogar (22). Esto ha producido la instauracion de estereoti-
pos de género arraigados, que generan juicios cuando los hom-
bres asumen el rol de cuidador (23).

La presion social sobre los cuidadores varones puede que les
haga cuestionar su desempefio en el rol masculino, llegando a
cuestionarse si cuidar de alguien mas es una actividad apropia-
da para un hombre y si su valor social se vera afectado por este
papel (24). La comprension de cémo se acercan los hombres al
cuidado, los mecanismos de afrontamiento que emplean y la
manera como los cuidados influyen en su identidad y sentido de
si mismos, alin son aspectos confusos (25), en comparacion con
el conocimiento desarrollado en relacién con las mujeres como
cuidadoras (26-32).

La literatura ha demostrado que asumir el rol de cuidador infor-
mal, para hombres y mujeres, genera a largo plazo complicacio-
nes en la calidad de vida, sintomas depresivos e insatisfaccion
con lavida (33-35). El cuidado es determinado en gran parte por
el género, el cual da el significado a la experiencia de ser cuida-
dor informal, al punto en que las maneras en que se acercan, se
reparten los oficios y se estructuran estrategias de afrontamien-
to estan influenciadas por esta condiciéon (36). Para disminuir las
dificultades, es necesario que los servicios de salud mejoren la
atencién formal a los cuidadores, para aumentar su percepcién
de control, bienestar y satisfaccién a largo plazo (37).

Finalmente, se justifica el abordaje del presente estudio para
contribuir a la evidencia cientifica acerca de los cuidadores in-
formales (38), sintetizando y analizando las caracteristicas pro-
pias de los cuidados brindados por los hombres y mujeres que
asumen el rol. Asimismo, el objetivo principal de este trabajo es
identificar, a través de la evidencia cientifica, el significado de la
experiencia de los cuidadores informales, hombres y mujeres,
de personas en condicién de cronicidad.
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Materiales y métodos

Se desarrollé una revision integrativa mediante las siguientes fases:
identificacion del problemay pregunta orientadora; bisqueda de la
literatura y definicién de criterios de inclusion y exclusién; evalua-
cion de datos; analisis y presentacion de datos (39).

Inicialmente, se identificé el tema para definir luego la pregunta
orientadora: ;cudl es el significado de la experiencia de los cuida-
dores informales, desde la mirada de hombre-mujer, al asumir el
cuidado de una persona en situacién de cronicidad?

Posteriormente, se realizé la busqueda de literatura y se estable-
cieron los parametros de seleccidn de estudios. Los criterios de in-
clusién fueron: articulos cientificos publicados en bases de datos,
con restriccion de tiempo de publicacién no mayor a once afos, en
espafiol, inglés y portugués; articulos filtrados para las subareas de
psicologia, medicina, enfermeriay salud; estudios con enfoque cua-
litativo y tipo full texto, en donde se pueda evidenciar el género del
cuidador en los relatos descritos.

Los criterios de exclusion: articulos duplicados, con enfoques cuanti-
tativos (meta-anélisis, mixtos, RE-AIM); articulos que presentaban el
fenémeno de interés para la investigacion, pero no evidenciaban
explicitamente el género de los cuidadores; todo estudio prove-
niente de la literatura gris sin publicacién en revistas cientificas.

La busqueda de articulos se realizd en los meses de noviembre y
diciembre del 2021y agosto del 2023 en las siguientes bases de da-
tos: Scopus, Cumulative Index to Nursing y Allied Health Literature
(CINAHL), Web of Science, Ovid y PubMed Central. Se usaron los si-
guientes descriptores en ciencias de la salud: Caregivers; Non-com-
municable Disease Life Change Events; Caregiver Burden; Qualita-
tive Research; y se utilizaron los operadores boléanos AND y OR,
respectivamente. El proceso de seleccién de los estudios primarios
e inclusién ala muestra final siguié los pasos sugeridos por la decla-
racion PRISMA 2020 para revisiones integrativas de literatura (40).

En la siguiente fase, se categorizaron todos los resultados parciales
de las bases de datos, descartandose los articulos que por lectu-
ra de titulo, resumen y palabras claves no cumplieran con el tema
propuesto de investigacion (41). Esta etapa fue desarrollada por los
tres autores de manera independiente, diligenciando cada uno una
base de datos en el software Excel. Posterior a la identificacién in-
dividual, se sometieron los datos en conjunto para su andlisis. Los
articulos cuyo tema correspondiera con la investigacion se selec-
cionaron para ser leidos de manera critica, total e independiente
por todos los autores.

La siguiente etapa vino dada por la lectura critica de los articulos
seleccionados con los aportes propuestos por Pizarro (42), estable-



ciendo las variables especificas para la lectura completa. Ade-
mas, se llevd a cabo la evaluacién metodolégica del rigor cua-
litativo a través del formulario del Programa de Habilidades en
Lectura Critica Espafol (CASPe) (43).

Las variables que se utilizaron paralalectura critica de los articu-
los, la extracciony la sintesis de resultados, fueron las siguientes:
autores; nombre del articulo; objetivo; método; resultados; pais;
afio y evaluacion CASPe. Para la evaluacion del rigor cualitativo
por el formulario CASPe no ingresaron articulos con calificacion
menor o igual a 7 puntos.

Para la fase de interpretacién de los resultados, los articulos in-
cluidos en la muestrafinal del estudio se analizaron através de la
propuesta metodoldgica de Braun y Clarke (44), la cual engloba
cinco fases consecutivas: familiarizacién de los datos, genera-
cion de cédigos iniciales, bdsquedas de temas, definicién y de-
nominacién de temas, y preparacién del informe. Este proceso
fue desarrollado en conjunto por todos los autores del estudio.

La experiencia del cuidador desde la mirada de hombres y mujeres: revision integrativa

La metodologia mencionada ofrece el andlisis tematico como
un procedimiento analitico y cualitativo que permite la emer-
gencia de los resultados en cuatro temas: pérdidas y limitacio-
nes por el rol del cuidador, sentimientos experimentados por
el cuidador, cuidar como un acto de amor y trascendencia del
cuidado (entre la espiritualidad y lareligiosidad). Los resultados
de lainvestigacion se presentaron mediante un manuscrito con
la sintesis del conocimiento.

Resultados

Se identificaron un total de 360 articulos primarios, quedando
24 después del proceso de seleccidn. Las etapas de seleccion se
describen en la figura 1:

Los articulos de la muestra final provienen de distintos paises,
5 de Suecia (20,8 %); 4 de Iran (16,7 %); 3 de Estados Unidos de
América, Brasil y Australia (12, 5% respectivamente); y 1 de Chile,
Coreadel Sur, Noruega, China, Italia, India (4,1 % respectivamen-
te). Todos estaban publicados en inglés; respecto a las bases de
datos originales, 13 estaban indexados en CINAHL (54,2 %) y 11
en Scopus (45,8 %).

En latabla1se detallan los 24 articulos incluidos que cumplieron
con los criterios para el desarrollo de la revision integrativa.

Analisis

Los resultados se analizaron de acuerdo a la siguiente categori-

(Vs

zacion tematica.



10 Figura1. Diagrama de flujo del proceso de seleccion de los estudios primarios

Identification of studies via databases and registers

=
,g Reports removed
] Reports from: R before screening:
% Databases (h=1579) Duplicate reports removed
£ (n=1167)
S
Reports screened Records excluded
—_—
(n=412) (n=365)
Reports sought for retrieval Reports not retrieved
(n=47) : (n=0)
Reports assess_ed for eligibility Reports excluded:
(n=47) Reason 1: The accounts
- o do not identify whether
they came from men
or women (n=23)

Studies included in review
(n=24)

Fuente: The PRISMA 2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews.

Tabla 1. Estudios incluidos

No. LEERCC Autores Nombre del estudio espaiiol Citacion
datos Vancouver
) Stebgr AW . Elimpacto del cuidado de personas con ictus
- Skubik-Peplaski C. . . . 45
Scopus en las ocupaciones de ocio de las mujeres
- Causey-Upton R. .
cuidadoras
- Custer M.
Lo personal es politico: Un andlisis feminista
-Débora Ester Granddn | de la experiencia cotidiana de cuidadoras
2 Scopus . - - 46
Valenzuela informales de personas adultas en situacién
de dependencia, en Santiago de Chile
-Masoumeh Hashemi-
Ghasemabadi Vivir bajo una nube de amenazas: la
3 Scopus | -Fariba Taleghani experiencia de cuidadoras iranies con un 47
-Shahnaz Kohan familiar de primer grado con cancer de mama
-Alireza Yousefy
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-Oliveira S.G
-Quintana A.M
-Denardin-Budé M.L

Representaciones sociales de cuidadores de

4 Scopus | -Luce-Kruse M.H pacientes terminales en el domicilio: la vision 48
-GarciaR.P del cuidador familiar
-Wiinsch S
-Sartor S.F
"Kyle L. Bower Complejidad de la atencién: factores
-Candace L. Kemp .
5 Scopus . estresantes y fortalezas entre las diadas 49
“Elisabeth O. Burgess madre-hija de bajos ingresos
-Jaye L. Atkinson J ) 8
-Nildete Pereira Gomes
-Larissa Chaves
Pedreira
-Nadirlene Pereira
Gomes .
6 Scopus | -Elaine de Oliveira Apoyo alos cwdad.ores mayores d.e. 50
miembros dependientes de la familia
Souza Fonseca
- Luciana Araujo dos
Reis
- Alice de Andrade
Santos
. Experiencias de cuidados domiciliarios a
-Eriksson H . .
largo plazo como cuidadora informal de un
7 Scopus | -Sandberg]. . . sionificados de g& la vid 51
Hellstrém | cényuge: significados de género en la vida
‘ cotidiana de las cuidadoras
"Lopez V. Cuidadores masculinos de pacientes con
8 Scopus | ~Copp G. cancer de mamay ginecoldgico 52
-Molassiotis A. ye g
El cuidado de la esposa con demencia en
Scopus -Linda Rykkje el hogar: las experiencias de los esposos
9 P -Oscar Tranvag mayores con el manejo de los desafios de la 53
vida cotidiana
La preparacién para los cuidados paliativos
-Janze Anna S .
10 CINAHL . como transicion en la conciencia de la 54
-Henriksson Anette L . .
muerte: experiencias del cuidador familiar
Zhang Jingjun Significado en el cuidado familiar del
11 CINAHL g)ing) accidente cerebrovascular en China: un 55
-Lee Diana Tze Fan . L
estudio fenomenolégico
-Alcimar Marcelo do
Couto Experiencias de ser cuidador familiar
12 CINAHL | -Edna Aparecida de ancianos dependientes en el ambito 56
Barbosa de Castro domiciliario
-Célia Pereira Caldas
-Rabiei Leili
—Islam! Ahmad A.II Cuidar en un ambiente de incertidumbre:
-Abedi HeidarAli . S .
13 CINAHL ) perspectivas y experiencias de cuidadores 57
“MasoudiReza de personas en hemodialisis en Iran
-Sharifirad Gholam P
Reza
:\é\:ﬁ:;irnb&rgnﬂl: MT Desentranando los recursos de resistencia
14 CINAHL generalizados de los cuidadores informales 58

-Danielson Ella
-Lundgren Solveig M.

suecos
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. Laimportancia de la reciprocidad para
-Paillard-Borg . . )
. . las mujeres cuidadoras en una sociedad
15 CINAHL | Stéphanie . . 59
B superenvejecida: un enfoque periodistico
-Stromberg Lars "
cualitativo
-Petruzzo Antonio
“Paturzo M?rc.:o La experiencia vivida de cuidadores de
-Naletto Ménica . L )
16 CINAHL personas con insuficiencia cardiaca: Un 60
-Cohen Marlene Z . L
p . estudio fenomenolégico
-Alvaro Rosaria
-Vellone Hércules
-Bruce Isabel Experiencias vividas de apoyo de las
17 CINAHL | -Lilja Catrina madres al convivir con nifios pequefos con 61
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Fuente: Elaboracién propia con base en los resultados de la investigacion.

Pérdidas y limitaciones por el rol del cuidador

Se identifico que los cuidadores informales, hombres y mujeres, re-
saltaban frecuentemente la pérdida de la direccién de la propia vida,
del tiempo de ocio, la pérdida y truncamiento de sus proyectos de
vida. Tanto hombres como mujeres resaltaron el cansancio fisico y
el estrés emocional como las principales causas de sobrecarga en el
cuidado (45-66,68,69).

Las cuidadoras narraron tanto la sensacion de la pérdida del control
de sus vidas como la ausencia de tiempo para ellas, destacando que



no podian elegir actividades que desearian hacer por sus labo-
res de cuidado, por lo cual sentian la ausencia de independencia
como una pérdida de libertad que impacta negativamente las
proyecciones que tenian sobre sus propias vidas. Describieron
que contaban con un circulo de amistades pequefio, y que sus
relaciones sociales se habian limitado al minimo, dado que los
encuentros o reuniones especiales se realizaban en la mayoria
de los casos en sus propias casas, sin alejarse demasiado de la
persona cuidada (45-51,55-59,61-64,66,68).

Los cuidadores refieren que los cuidados fueron asumidos como
unarutina de trabajo diario, unalabor no renumerada, “algo” que
tenian que realizar y no ofrecia espera, entendiendo el cuidado
como una tarea dura, basada en los conceptos de fuerza y re-
sistencia, y dandole una apariencia de normalidad para sentir-
se menos culpables. En la mayoria de los relatos, destacan que
extrafiaban sus antiguos trabajos, la manera como proveian
sustento a sus hogares, las conversaciones con sus amigos, la
resolucion de problemas fuera del hogar y la capacidad finan-
ciera, ademas de que los proyectos a futuro se habian perdido
(48,52-55,57,58,60,62,64-66,68,69).

Sentimientos experimentados por el
cuidador

Se revel6 que el sentimiento de “alerta permanente” estaba mas
marcado y presente en las mujeres cuidadoras (46,48,50). Tanto
hombres como mujeres expresaron sentimientos de soledad y
tristeza, y citaron el miedo como un estado permanente, asocia-
do también al miedo a padecer la enfermedad en una proyeccién
de su vida en el futuro (46,47,50,53,54,57,61,68).

Los hombres expresaban con mayor frecuencia sentimientos
negativos respecto al cuidado, como ira, resentimiento, ideacio-
nes suicidas y homicidas; sin embargo, representaba para ellos
una mayor dificultad el hablar de sus sentimientos, toda vez que
sus angustias o temores eran temas que no los expresaban con
nadie, asumiendo una postura de hombre que puede con todo

(48:52_55’57:58)69)

Cuidar como un acto de amor

Existe una estrecha relacién del cuidador informal y la persona
enferma respecto a los cuidados, los cuales son brindados con
amor, paciencia y sentimiento de gratitud. Las mujeres expre-
saron inclinaciones de deuda y de gratitud hacia la persona cui-
dada, generalmente por ser hijas y esposas. En la mayoria de los
casos, a ellas se les asigné la labor del cuidado sin posibilidad de
mediar la decision, pero el rol fue aceptado irreflexivamente por
el deber ético y familiar (46,48,55,56,68).
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Sin embargo, las mujeres ofrecen sus labores de cuidado basadas
en el amor, dispuestas a “siempre estar pendiente” y a esforzarse
pararesponder alas demandas de los seres queridos, independien-
temente del estado de salud, la complejidad de las enfermedades o
los compromisos fisicos y psicolégicos de las personas que reciben
sus cuidados. Las mujeres expresaron que era el amor entre ellas y
la persona cuidada, el que les daba la fuerza para continuar con sus
cuidados (45-51,55-59,61-64,66,68).

Para los hombres, el proceso de aceptacién del rol de cuidador fue
progresivo, dado que poco a poco fueron asumiendo compromisos
y adaptandose a las necesidades de cuidado. Inicialmente, ellos re-
lataron que no querian asumir estaresponsabilidad, pero el cuidado
surgié como respuesta de afrontamiento mutuo, ya que mientras
realizaban las labores de cuidado, fortalecian el vinculo del amor fa-
miliar. Aun asi, ellos coincidieron en que deben centrarse en el pre-
sente y prepararse para el futuro, un futuro incierto tanto paraellos
como para sus seres cuidados, donde el amor seria el camino para
afrontar cualquier acontecimiento (48,52-55,57,58,69).

Trascendencia del cuidado: entre la
espiritualidad y la religiosidad

En cuanto a la relacién con Dios, los hombres reconocian que te-
nian unarelacién con una deidad y que eraimportante su presencia
como soporte espiritual para los cuidados que brindaban (48,52-
55,57,58,69). Por su parte, las mujeres también tenian una relacién
con Dios, pero esta relacién era mas profunda espiritualmente, una
relacion de amor, de reciprocidad espiritual, que trascendia el cuer-
po y fortalecia el espiritu diariamente, teniendo para ellas a Dios
Como su apoyo y soporte espiritual (49,56,57,68).

Discusion

El trabajo del cuidado se caracteriza por asistir a personas en situa-
cion de dependencia, en relacién con actividades basicas (como co-
mer o ir al bafio) que garantizan la subsistencia, e incluso actividades
que permiten mantener los vinculos sociales y participativos (46).

La historia ha demostrado que el rol de cuidador ha sido asumido
generalmente por las mujeres, por ser cuidadoras en diferentes
etapas de su vida (51). En este sentido, la eleccion de las mujeres
para que sean quienes cuiden se ve influenciada drasticamente por
la ubicacion fisica de las mismas (por vivir con o muy cerca de la
persona a la que cuidan) y por la falta de voluntad de otros fami-
liares para asumir el rol (64), siendo abrumadas por la expectativa
de otros miembros de la familia que asumen que son ellas quienes
deben brindar dichos cuidados (65).

Con el paso del tiempo, se ha aumentado cada vez mas la responsa-
bilidad para los hombres cuidadores, que asumian inicialmente cui-



dados secundarios para apoyar a las mujeres cuidadoras (hijas
y esposas) (49). Lo anterior viene dado por la tendencia a estan-
cias hospitalarias mas brevesy el traslado de la atencién al hogar
(52), lo cual ha significado que la carga de responsabilidad de los
cuidadores hombres termine impactando su vida cotidiana a tra-
vés del tiempo, y los lleve a adoptar también el rol de cuidadores
familiares (53).

En cuanto a la construcciéon de la experiencia como cuidador, se
conoce que durante esta nueva etapa se debe dedicar gran parte
del tiempo a la persona dependiente de cuidados, los cuales se
van aprendiendo para generar destreza con el pasar del tiempo.
En este periodo, los cuidadores sienten miedo a errar y perjudi-
car a su paciente (61,65,66), y de hecho se logra evidenciar que
es el miedo a estas situaciones el que genera esa sensacién de
desasosiego, con sentimientos que impactan negativamente en
sus vidas y en la manera en la que prestan sus cuidados (60).

Para los hombres, adoptar este nuevo rol de cuidadores infor-
males implica comlinmente realizar actividades como la prepa-
racion y el suministro de alimentos, la higiene tanto del paciente
como del entorno, y la administracién de medicamentos (48);
por otro lado, para las mujeres cuidadoras el nuevo rol incluye
no solo la realizacion de estas mismas actividades, sino también
de otras que fortalecen sus dimensiones personales y sociales,
tales como alentar ala persona que recibe sus cuidados para que
no pierda la esperanza, sumando esfuerzos para motivarla en su
enfermedad, y tratando de demostrarle que ella siempre “estara

presente” (48,49,51).

Ser responsable de este rol, que llega de repente y sin previo
aviso (55), sumado a la gran cantidad de tiempo que requiere el
cuidado, genera cambios de vida, limitaciones y percepcién de
pérdida del control de sus vidas para cuidadores de ambos gé-
neros. Las cuidadoras describen la sensacién de agotamiento fi-
sico, pérdida de control sobre el uso del tiempo para dedicarse a
actividades de ocio, ademas de que tienen poco o ninglin tiempo
libre para si mismas, deseando escapar o huir para tomarse un
tiempo a solas para si mismas (45-47,50,55,57,60,62,69).

En cuanto a los hombres, el cuidado a tiempo completo les im-
pide realizar actividades diferentes, generando disminucién en
su vitalidad y en la interaccién con la familia y la comunidad, asi
como descuido de otros roles y deberes (57, 62). Las cuidadoras,
a diferencia de los hombres, no ejercen exclusivamente el rol de
cuidado, sino que también deben mantener los demas roles que
desempefan en su vida cotidiana, y de otros nuevos como con-
ducir, comprar ropay administrar las finanzas (45).

El rol demanda a los cuidadores reinventarse, adaptarse y de-
sarrollarse a través del cuidado (65), cosa que hacen con amor
y reciprocidad. Se ha identificado en ambos géneros este rol de
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cuidado como un desarrollo natural de afos de unién y como un acto
instintivo de amor por elecciéon personal de estar “dispuestos a estar
pendientes” (55). En el caso de los cuidadores masculinos, el acto de
cuidar es espontaneo, siendo el amor mutuo lo que posibilita que los
esposos cuidadores se adapten a las nuevas responsabilidades, re-
nunciando incluso a recibir ayuda de familiares y amigos (53), mien-
tras que en otros casos se reportan dificultades para encontrar mas
apoyo social luego del diagnéstico de su familiar (52).

Esta ardua labor no remunerada, que se desempefa diariamente a
tiempo completo, puede terminar generando la aparicién de proble-
mas musculo-esqueléticos, atribuidos a la movilizacién asistida del
paciente (50), y convertirse en una pesada carga que produce agota-
miento fisico, mental y emocional, porque a pesar de todo el esfuer-
zo no hay recuperacion de su familiar (55), lo cual es decepcionante
en la medida en que ellos descuidan y sacrifican sus vidas. También
reconocen que su vida estd lejos del ideal esperado, apareciendo
sentimientos de tristeza, deseos de morir, odio hacia su familiar,
confusién interna e impotencia por el estigma de amigos, conocidos
y vecinos sobre la enfermedad de su familiar y sus cuidados (62).

Por otro lado, los cuidadores manifestaron que el amor, la preocu-
pacion, el cuidado y las cosas buenas de la vida les transmiten espe-
ranza, deseo de conservar el rol y seguir adelante (55); también, las
cuidadoras manifestaron como sentimientos facilitadores el afecto
por la familia, la solidaridad, la gratificacion, el aprecio por sus ac-
ciones, el compromiso y el bienestar (56).

Pese atodo el caos que representa cuidar, hay un vinculo que brinda
claridad, fuerzay esperanza, siempre que las cuidadoras y sus fami-
liares expresan que la conexién con su fe y Dios impacta positiva-
mente sus vidasy las ayuda alidiar con la enfermedad de su familiar,
con su existencia y con el aislamiento (49). Cuando la condicién de
salud del paciente empeora, producto de la enfermedad, y crece la
tensién por la amenaza de muerte (54), las cuidadoras que viven
la progresion de las condiciones de salud, el sufrimiento y la falta
de mejoria de su familiar, se ven motivadas a acercarse a Dios para
expresar el deseo de la muerte en paz de su familiar y que se libere
asi del padecimiento (57).

Conclusiones

Este estudio ha permitido encontrar el significado de la experiencia
de los hombres y mujeres que dedican su tiempo al cuidado de per-
sonas con ECNT. Através de la sintesis y los hallazgos de la literatura
se identificaron diferencias que caracterizan una experiencia com-
plejay particular. Los hombres enfocan sus cuidados al confort de la
personaenferma, brindando soporte en tareas basicas de aseo per-
sonal, alimentacién e higiene del hogar; sin embargo, experimentan
sentimientos negativos respecto a su rol de cuidador, tales comoiira,
resentimiento, e ideas suicidas y homicidas.



Contodo, sigue predominando el papel de las mujeres como cui-
dadoras, en la medida en que ellas enfocan sus esfuerzos en el
cuidado constante, proporcionando apoyo espiritual, emocional
y fisico, y construyendo un concepto de cuidado asociado al “es-
tar siempre pendiente”. Mas alin, estos cuidados no se desligan
de las responsabilidades que tienen que asumir al mismo tiempo
en el hogar, enrelacion con la alimentacion, los hijos y en algunos
casos las finanzas del hogar, para lo cual se apoyan y fortalecen
en Dios, a fin de seguir adelante y no desfallecer.

Es necesario realizar estudios adicionales en cuidadores, en-
focados en las diferencias de género, para que sus resultados
contribuyan al desarrollo del rol del cuidador y al apoyo en el
plan terapéutico por parte de la disciplina de enfermeria para
las personas con ECNT. Se requiere impactar positivamente a
los hombres y mujeres cuidadores a fin de disminuir el riesgo de
sobrecarga, mejorar la calidad de vida y fortalecer su rol, como
piezas claves en el cuidado de las personas con ECNT.
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