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Resumen

Las enfermedades crénicas no transmi-
sibles afectan la calidad de vida de las
personas que las padecen y de sus cui-
dadores familiares. Se ha demostrado
que se cambian los estilos de vida, apa-
rece el dolor y las limitaciones, se altera
la socializacion y surgen sentimientos de
pérdida y muerte. Se requiere por esto
hacer una revision sistematica del cono-
cimiento generado para construir teéri-
camente el concepto de calidad de vida
de los cuidadores familiares.

Objetivo: Realizar una integracion
interpretativa a partir de la evidencia
cientifica del fenémeno de calidad de
vida de cuidadores de personas con en-
fermedad cronica.

Meétodo: Metasintesis de 24 articulos
publicados de investigaciones cientificas
del fendmeno de calidad de vida de cui-
dadores de personas con enfermedad cré-
nica, de bases de datos electronicas reco-
nocidas en enfermeria y salud a partir del
método de Sandelowski y Barroso (2006).

Resultados: Emergis un plantea-
miento hipotético denominado Recons-
truyendo el significado de calidad de vida
de los cuidadores en el cuidado que se
sustenta en tres momentos para el signi-
ficado de calidad de vida: vivir en desaso-
siego, vivir para la calidad de vida del otro
y construir la propia calidad de vida.

Conclusiones: La reconceptuali-
zacion de la calidad de vida de los cuida-
dores genera en el cuidador una forma
diferente de percibir su experiencia, la
cual estd condicionada por los asuntos
morales que estan asociados a la labor
de ser cuidador y las opciones de de-
sarrollo humano con el significado es-
piritual emergente. La construccién del
significado de calidad de vida para el
cuidador se da a través de la experiencia
de cuidado, edificdndose en el ejercicio
de su rol de cuidador, el cual responde
a factores estrechamente relacionados
con lo moral y evoluciona tomando un
significado espiritual.

Descriptores: Cuidadores; Calidad de
Vida; Enfermedad Crénica; Enferme-
ria Basada en la Evidencia (fuente:
DeCS BIREME).

Resumo

As doencas cronicas ndo transmissiveis
afetam a qualidade de vida das pessoas
que as sofrem e de seus cuidadores fa-
miliares. Demonstrou-se que este estilo
de vida apresenta mudancas como dor e
limitacdes que aparecem, a socializacdo
que é alterada e o surgimento de senti-
mentos de perda e morte. Por este motivo,
é necessario fazer uma revisdo sistematica
do conhecimento gerado, para construir
teoricamente o conceito de qualidade de
vida dos cuidadores familiares.

Objetivo: Fazer uma integracio in-
terpretativa da evidéncia cientifica do fe-
némeno da qualidade de vida para os cui-
dadores de pessoas com doenca cronica.

Meétodo: Metassintese de 24 arti-
gos publicados com base na pesquisa
cientifica do fendomeno da qualidade de
vida para os cuidadores de pessoas com
doenca cronica, em bases de dados elec-
trénicas reconhecidas em enfermagem e
saude do método de Sandelowski e Bar-
roso (2006).

Resultados: surgiu uma aborda-
gem hipotética chamada Reconstruindo o
significado da qualidade de vida dos cuida-
dores em cuidados que é baseada em trés
momentos para o significado da qualida-
de de vida: viver em ansiedade, viver para
a qualidade de vida do outro e construira
prépria qualidade de vida.

Conclusoes: A reconceituacdo da
qualidade de vida dos cuidadores gera
uma maneira diferente de perceber a
sua experiéncia, que é condicionada
pelos problemas morais que estdo asso-
ciados com o trabalho de ser cuidador e
as opgoes de desenvolvimento humano
com o significado espiritual emergente.
A construcédo do significado da qualida-
de de vida para o cuidador é dado atra-
vés da experiéncia do cuidado, sendo
construido no exercicio do seu papel de
cuidador, que responde a fatores inti-
mamente relacionados a moral e evolui
tendo um significado espiritual.

Descritores: Cuidadores; Qualidade
de Vida; Doenca Crénica; Enferma-
gem Baseada em Evidéncias (fonte:
DecCS BIREME).

Abstract

Chronic non-communicable diseases af-
fect quality of life of people who suffer
them and their family caregivers. It has
been shown that lifestyles change, pain
and limitations appear, socializing alters,
and feelings of loss and death occur. This
is why it is required to make a systematic
review of the knowledge generated in
order to theoretically build the concept
of quality of life of family caregivers.

Objective: To perform an interpre-
tative integration from the scientific ev-
idence of quality of life phenomenon of
people’ caregivers with chronic diseases.

Method: It is a meta-synthesis of 24
papers published on scientific investiga-
tions of quality of life phenomenon of
people’s caregivers with chronic disease,
from electronic databases recognized in
nursing and health from the Sandelows-
ki and Barroso method (2006).

Results: it came a hypothetical ap-
proach called Rebuilding the meaning
of quality of life of carers in care which is
based on three times for the meaning of
quality of life: living in distress, living for
the quality of life of the other, and build-
ing one’s quality of life.

Conclusions: Reconceptualization
of the quality of life of caregivers gene-
rates for the caregiver a different way of
perceiving his or her experience, which is
conditioned by the moral issues associ-
ated with the work of beeing a caregiver
and human development options with
emerging spiritual meaning. The building
of the meaning of quality of life for the
caregiver is given through the experience
of care, building itself on the exercise
of their caregiving role, which responds
to factors closely related to moral and
evolves taking a spiritual meaning.

Descriptors: Caregivers; Quality of
Life; Chronic Disease; Evidence - Based
Nursing (source: DeCS BIREME).



Introduccién

Las enfermedades crénicas se han convertido en un fe-
noémeno de salud de interés mundial, pues forman par-
te de las primeras causas de morbilidad y mortalidad en
los perfiles epidemioldgicos de Colombia y del mundo.
Segun estadisticas de la Organizacién Panamericana
de la Salud (ops), en el 2012 las 10 causas principales de
muerte estuvieron relacionadas con: las enfermedades
cerebro-vasculares (en 31 paises), las cuales ocuparon el
primer lugar en 9 paises; la cardiopatia isquémica (en 31
paises), que ocupd el primer lugar en 15; la diabetes (en
30 paises); la insuficiencia cardiaca y sus complicaciones
(en 27 paises); y las enfermedades hipertensivas (en 24
paises). Estas cifras muestran la prevalencia de enfer-
medades crénicas y sus complicaciones como primeras
causas de muerte y un problema de gran importancia
sobre el cual se debe actuar de manera prioritaria (1).

Elimpacto que estas condiciones de salud generan para
los sistemas de salud resalta la significancia social del
fendmeno en términos de mayor uso de recursos en
salud, la falta de disponibilidad de programas que va-
loren la experiencia de los involucrados y la necesidad
de conocer como se impactan las familias que cuidan
personas en condiciones crénicas (2). Se reconoce en-
tonces que las personas en situacion de enfermedad
crénica poseen diferentes grados de dependencia fami-
liar, institucional y social debido al deterioro fisicoy a las
diversas patologias que lo obligan a requerir de un cui-
dado permanente, haciendo que una persona cercana o
familiar asuma el rol de cuidador familiar informal. Este
nuevo rol desencadena una serie de modificaciones y
transformaciones en la vida de quien lo adquiere, lo cual
puede incidir directamente en su calidad de vida (3).

Cabe aclarar que la calidad de vida es un proceso que
impacta a los dos actores del cuidado en condiciones
crénicas de salud. Sin embargo, existen algunas inves-
tigaciones que han abordado la calidad de vida de los
cuidadores, por lo que se requiere de un analisis inte-
grativo que identifique elementos moduladores para
futuras intervenciones basadas en la evidencia.

Materiales y Métodos

El fendmeno de investigacion fue la calidad de vida en
la experiencia de ser cuidador de personas en situacion
de enfermedad crénica. Previo a la seleccion del mé-
todo, se realiz6 una revision exhaustiva de la literatura
cientifica para determinar el estatus de generacion de
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conocimiento en esta area, con el fin de elaborar una
metasintesis (4). Asi, se pudo establecer que el estado
de conocimiento generado en calidad de vida de cui-
dadores era apto para realizar la investigaciéon que in-
tegrara resultados de abordaje cualitativo. De la misma
forma, se dio lugar a la pregunta de investigacion: ;Qué
muestra el nivel de evidencia cientifica existente sobre el
fendmeno de calidad de vida en la experiencia de ser cui-
dador de personas en situacién de enfermedad crénica?

El método seleccionado para la realizacion de la me-
tasintesis fue el propuesto por Sandelowski y Barroso,
quienes definen el término como “forma de revision
sistematica o integracidn de hallazgos de investigacion
cualitativa que son, en si mismos, sintesis interpretati-
vas de datos, incluyendo fenomenologias, etnografias,
teoria fundamentada y otras descripciones integradas y
coherentes de fenédmenos, eventos o casos en un ambi-
to concreto” (5).

Los criterios de seleccion utilizados fueron: articulos de
investigacion cualitativa publicados entre 1995 y 2012,
tesis de pregrado y maestria de la Universidad Nacional
de Colombia, estudios realizados por enfermeria y otras
disciplinas que abordaran las dimensiones de calidad
de vida. Las palabras clave utilizadas —en inglés y con
combinaciones entre descriptores— fueron: Calidad de
vida, Cuidadores, Dimensién espiritual, Dimension psico-
Iégica, Dimension social, Dimension fisica, Espiritualidad.

Se excluyeron articulos de revision e investigaciones
que no fueran explicitas en los criterios éticos minimos
en la investigacién con seres humanos. En el proceso de
seleccion de la muestra se hizo la busqueda en bases de
datos como cinHAL, ScienceDirect, boas (Directory of Open
Access Journal), eBvmr (Evidence-Based Medicine Review),
Global Health, Ebsco Host, Springer, Biblioteca Virginia
Henderson, Wiley Online Library y Dynamed.

Se encontré un total de 52 666 articulos, de los cuales 107
fueron pertinentes y se seleccionaron 24 investigaciones
(ver Gréfico 1), 5 investigaciones con abordaje de teoria
fundamentada, 7 de fenomenologia, 1 postfeminista, 7
de analisis de contenido, 3 cualitativo-descriptivos y 1
de etnografia. De esta muestra, 12 investigaciones fue-
ron publicadas en idioma inglés, dos en portuguésy 10
en espanol. Las investigaciones publicadas en inglés y
portugués fueron traducidas al espafiol por traductores
oficiales, para luego ser incluidas en la metasintesis. La
muestra del estudio se constituyé de los hallazgos repor-
tados por 24 investigaciones primarias (ver Tabla 1).

El proceso de validacion y confiabilidad de los datos
fue regido bajo los principios de credibilidad, factibili-
dad, confirmabilidad y probabilidad de transferencia
propuestos por Guba y Lincoln (6), ademas del proceso
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Grafico 1. Flujograma de revisién
y validacién de estudios

Total de citaciones encontradas = 52 666

107 resimenes pertinentes y traducidos (inglés-espariol y
portugués-espanol)

50 articulos excluidos después de revisar la
metodologia y los aspectos éticos*

57 articulos que tuvieron revisién de rigor cientifico

— 33 articulos excluidos por calidad metodolégica

24 articulos incluidos

* Causa de rechazo: disefio cuantitativo = 39, disefio
cuali-cuantitativo = 4, sin pardmetros éticos claros =1

riguroso de busqueda, el seguimiento exhaustivo del
método, la asesoria constante de expertos durante el
analisis y el proceso de comparacién constante.

El estudio se basé en los principios éticos establecidos
en la legislacién colombiana para investigacion, en la
normativa nacional e institucional de respeto de la pro-
piedad intelectual y en el aval del Comité de Etica de
la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia.

Para el andlisis se contd con el software Atlas Ti Versién
6.0, al cual se le asignaron las investigaciones primarias.
El andlisis fue realizado por dos investigadores y ase-
sores para la toma de decisiones. En este proceso fue
fundamental el seguimiento estricto de las considera-
ciones propuestas, las cuales crearon de forma inducti-
va una taxonomia de los hallazgos, por medio de com-
paraciones continuas y del desarrollo de diagramas que
mostraran las propiedades tedricas de los hallazgos.

El andlisis inicié con la lectura metddica de las investiga-
ciones primarias y su codificacion para evitar lo empirico,
fraccionando los datos y clasificindolos en cddigos que
abrieron el camino de la taxonomia. Se requirié del ana-
lisis linea por linea para identificar los codigos emergen-
tes y “dejar correr los datos libremente” (7), lo que per-
mitié el surgimiento de las categorias. La comparacion
constante se dio con el apoyo de los memos, elaborados
a partir de ideas tedricas sobre los cdédigos y sus relacio-
nes, y asi configurar el mapa del planteamiento hipotéti-
co e identificar los conceptos y sus relaciones (7).

A partir de la lectura, relectura y comparacion de los
datos, surgieron las categorias que representaron un
nivel mas alto de abstraccién al mismo tiempo que su
contenido se saturd tedricamente con los cédigos (8).
Estas categorias y sus propiedades hicieron evidentes
las categorias centrales del estudio, también denomina-
das familias por algunos tedricos (9), las cuales determi-
naron el fendmeno a lo largo de una trayectoria. Estas
categorias centrales mostraron estadios, fases, progre-
siones, transiciones o ciclos de la calidad de vida. Final-
mente, se dio paso a un planteamiento que describié
los atributos y condicionantes sobre la calidad de vida
de los cuidadores familiares como un fenémeno que se
reconstruye a partir de la experiencia vivida. Esto quiere
decir que hay particularidades asociadas a la labor de
cuidado que dejan una impronta en el cuidador.

Resultados

Se identificaron 134 cédigos, 27 categorias y 3 catego-
rias centrales que contenian la forma en que los cuida-
dores familiares conceptualizan la calidad de vida. Las
tablas 2, 3 y 4 presentan el resumen de los hallazgos
encontrados en los que se sustenta la nueva interpreta-
cion de la calidad de vida en 3 categorias centrales: Vivir
en desasosiego constante, Vivir para la calidad de vida de
otro 'y Construir la propia calidad de vida.

Vivir en desasosiego constante

El cuidador tiene una vida precedente que se ve afec-
tada por el diagnostico de enfermedad crénica de su
familiar (12, 16, 20, 26, 27). El diagndstico de enferme-
dad crénicay el verse enfrentado a un nuevo rol genera
crisis en el cuidador, esto expresado en percepcién de
pérdida de control y vulnerabilidad (10-15).

El cuidador debe asumir su rol en virtud de algunas condi-
ciones que lo hacen idéneo para ejercer la funcién. Dentro
de éstas suelen estar el tipo de vinculacién laboral, el gé-
nero, el estado civil y la tradicion como cuidador al interior
de lafamilia (10, 17-19, 21, 22). De acuerdo con lo anterior,
el rol del cuidador termina siendo una imposicion, aun-
que no sea percibida asi por el cuidador ni por su familia.
El acto de cuidar se convierte en obligacién por la nece-
sidad de contar con alguien que asuma el cuidado de la
persona en situacion de enfermedad crénica (23-25).

En principio, asumir el rol de cuidador genera senti-
mientos adversos (10, 16, 18, 20, 22), los cuales se re-
lacionan con la percepcién de vulnerabilidad y no por
inconformismos o frustraciones asociadas al acto de
cuidar (25, 28-30).
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Tabla 1. Caracteristicas de los estudios incluidos en la metasintesis

T Py e

18

Rocha H, Rebelo M (10)

Green TL, King KM. (11)

Davis E, Shelly A, Body R,

Waters E, Cook K, Darven M

etal (12)
Gomez GM (13)

Vellone E, Piras G, Taluci C,
Cohen MZ (14)

Santiago OM, Monte SM,
Alburque FM, Sousa PJ,
Costa PL, Elpidio SF (15)

Giraldo C, Franco G (16)
Sanchez B (17)

Aldana G, Garcia L (18)

Lane P, Mckena H, Ryan A,
Fleming P (19)

Molassiotis A, Wilson B, Blair

S, Howe T, Cavet J (20)

Portillo C, Wilson J,
Saracibar | (21)

Algado T, Basterra A,
Garrigos | (22)

Pavarini SCL, Melo LG, Silva,

VM, Orlandi F, Mendiondo
MSZ, Filizola CLA, Barham
EJ (23)

Johansson C, Axelsson B,
Danielson E (24)

Williams JK, Skirton H,

Paulsen JS, Tripp RT, Jarmon

L, Kenney MM et al (25)

Gallop K, Wild D, Verdian L,
Kerr M, Jacoby A, Baker G et

al (26)

Murpy NA, Christian B,
Caplin DA, Young PC (27)

2010

2009

2009

2007

2007

2008

2006

2001

2011

2003

2011

2002

1997

2008

2007

2008

2010

2007

Cuidadores de personas con
diferentes enfermedades crénicas.

Cuidadores de personas con secuelas
de evento cerebrovascular.

Cuidadores de nifos con paralisis
cerebral.

Cuidadoras de personas con
demencia avanzada.

Cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer.

Cuidadores de nifos con paralisis
cerebral.

Cuidadoras de personas ancianas.

Cuidadoras de personas con
diferentes enfermedades crénicas.

Cuidadoras de personas ancianas
con enfermedades crénicas.

Cuidadores de personas ancianas.

Cuidadores de personas con
mieloma multiple.

Cuidadores de personas después de
un ictus con secuelas

Cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer.

Cuidadores de personas con
enfermedad de Alzheimer.

Cuidadores de personas en estado
terminal.

Cuidadores de personas con
enfermedad de Huntington.

Cuidadores de nifos con Sindrome
de Lennox-Gastaut (LGs).

Cuidadores de nifos con
discapacidad.

Inglés/Portugal

Inglés/Canada

Inglés/Australia

Espafol/
Colombia

Inglés/Italia

Portugués/Brasil

Espanol/
Colombia

Espanol/
Colombia

Espafiol/
Colombia

Inglés/Irlanda

Inglés/Reino
Unido

Espafiol/Espaiia

Espafiol/ Espaia

Portugués/Brasil

Inglés/Suecia

Inglés/Estados
Unidos

Inglés/Estados
Unidos, Reino
Unido e Italia

Inglés/Estados
Unidos

Fenomenologia

Anélisis de
contenido

Teoria
fundamentada

Teoria
fundamentada

Fenomenologia

Analisis de
contenido

Estudio etnografico
enfocado

Fenomenologia

Fenomenologia

Descriptivo

No especifican
(siguen los
principios de teoria
fundamentada)

Analisis de
contenido

Descriptivo

Analisis de
contenido

Analisis de
contenido
Analisis de
contenido

Descriptivo

Fenomenologia
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Bover A (28) 2006 Cuidadores de personas con Espafiol/Espaia  Postfeminista
diferentes enfermedades cronicas.

20 Alvarado A (29) 2006 Cuidadores de personas con Espanol/ Teoria
diferentes enfermedades cronicas. Colombia fundamentada

21 Brewin A (30) 2004 Cuidadores de personas con Inglés/Reino Fenomenologia
enfermedad pulmonar severa. Unido

22  Gil E, Escudero M, Prieto 2005 Cuidadores de personas con Espanol/Espana  Anadlisis de

RM, Frias OA (31) diferentes enfermedades crénicas. contenido

23  DelacuestaBC(32) 2009 Cuidadoras de personas con Espafiol/ Teoria
demencia avanzada. Colombia fundamentada

24 BergsD (33) 2002 Cuidadores de personas con Inglés/Islandia Fenomenologia

Enfermedad Pulmonar Obstructiva
Cronica (poc).

Tabla 2. Hallazgos en la categoria central 1: Vivir en desasosiego constante

Crisis ante el diagnoéstico Diagnostico imprevisto No saber a quién recurrir
(10-15) Percepcién de muerte Evitaciéon
Percepcion de adversidad Ser vulnerable
Desesperacion y desorden Pérdida del control
Imposicién del rol Ser la persona adecuada Multiples tareas
(10, 16-25) Aceptar ser cuidador Improvisando funciones
Expectativas precedentes fallidas Cambio de planes
(12,16, 20, 26, 27) Proyecto de vida en conflicto
Enfrentar nueva vida
Asumir el cuidado de otro Inseguridad al cuidar Brindar cuidado instrumental
(12,13,17,19-22, 27, 29, 31) Identificar necesidades de otro frente a lo desconocido
Estar presto a “dar”
Sentimientos adversos Sentir miedo Sentirse solo
(10, 16, 18, 20, 22, 25, 28-30) Sentir ansiedad Sentirse frustrado
Sentir impotencia Sentir rabia
Sentir incertidumbre Sentir culpa
Sentir tristeza
Dejarlo todo Dejar de salir Dejar de planear
(10,12, 16, 18-20, 22, 23, 26, 28,30,31)  Dejar el ocio Dejar de cuidarse
Aislamiento social Dejar lo sentimental
Dejar rutinas pasadas Dejar la familia
Sentirse cansado No dormir bien Responsable de mas de un hogar
(12,13, 16, 18-24, 28 - 30, 32, 33) Tareas extenuantes No cargar a los demds
Oficios domésticos Dolencias fisicas y psicoldgicas
Renunciar a descansar
Ser capaz Asumir todo Demostrar capacidad
(10, 14, 16, 18-20, 22, 30, 31, 33) No pedir ayuda Ser fuerte
Dependencia Indispensable para otro Ser absorbido
(10,11, 16-18, 20, 22, 24, 30, 31, 33) Hacer todo por otro Sobreproteger al otro
Estar hipervigilante Falta de libertad
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El cuidador no se siente preparado para asumir el nuevo
rol, por ello se llena de motivos y de fuerzas para asumir-
lo (10, 14, 16, 18, 19), aun cuando siente inseguridad y
cansancio (20, 22, 30, 31, 33). Las labores de cuidado son
complejas por la dependencia del receptor de cuidados
(10, 11, 16-18, 24), situacién que, sumada a la falta de
preparacion, la inseguridad, la percepcion de descon-
trol y la adversidad, afectan el bienestar fisico del cuida-
dor (12,13, 19, 21, 23, 28, 29, 32).

Esta categoria central mostré una continua disposicion
para la accion (10, 12, 16, 18) mas que para la reflexion
(19, 20, 22, 23), pues se llevan a cabo multiples tareas
por la necesidad de hacerlas, aunque en si mismas en
ese momento no tenga un significado trascendente
para el cuidador en términos de su propia calidad de
vida (26, 28, 30, 31).

Vivir para la calidad de vida de otro

A medida que las tareas de cuidado se realizan y se re-
piten, el cuidador va adquiriendo mas habilidad instru-
mental para desarrollarlas (17, 19, 26), lo que le da mas
tranquilidad y tiempo para organizar su nueva vida (10,
12,15, 21, 25, 30). Aunque en principio el ser cuidador
fue una imposicion, la retribucion, el compromiso vy el
deber se convierten en motivos suficientes para man-
tenerse en el cuidado, para seguir siendo cuidador por
decision (16, 18, 20, 22, 28, 31, 33). En este momento,
el cuidador es mas consciente de su nuevo rol, por lo
que se dispone a organizar la vida para su desarrollo, a
capacitarse para el cuidado y a hacer lo mas llevadero
posible el proceso para renunciar voluntariamente a lo
que planeaba previamente (10, 13, 15, 32).

La divergencia que existe entre el plan y la calidad de
vida precedente con el actual produce en el cuidador
sentimientos ambiguos (10, 16-19, 24). El cuidador tie-
ne un soporte limitado, lo que implica que dedique un
buen tiempo a las actividades de cuidado y por tanto
se afecte su situacion laboral (14, 22, 23, 28, 30, 33).
El cuidador prioriza las necesidades del receptor de
cuidados sobre las propias, asume la mayor parte de
las funciones solo, lo que lleva a una falta de reconoci-
miento del rol en si mismo y en los demds: “Es invisible”
(10, 16, 18-20, 24, 33).

El tiempo transcurrido en la relaciéon de cuidado, la
aceptacion y organizacion de rol de cuidador crean
interdependencia entre el cuidador y el receptor de
cuidados, pues el cuidador toma la decisiéon cons-
ciente de vivir para cuidar a otro y hace al otro parte
de su vida, hasta el punto de compartirlo todo, com-
plementarse y tener una vida conjunta (22, 26, 29, 30,
32, 33).

Reconstruyendo el significado de calidad de vida
de los cuidadores en el cuidado: una metasintesis

Construir la propia calidad de vida

En el ejercicio del cuidado y en su propia organizacion,
el cuidador motivado por la experiencia vivida se da un
tiempo para la introspeccion. El cuidador ha observado
y ha vivido las vicisitudes de la vida, ha experimentado
sentimientos de toda indole, ha sorteado situaciones di-
ficiles, pero también ha sentido la satisfaccion del deber
cumplido y lo que su acto de cuidado puede lograr en
si mismo y en su ser querido (11, 12, 17, 19, 22, 26, 29).
El cuidador se abre campo a reconstruir el sentido de su
vida, para lo que es necesario fortalecer la espiritualidad.

El cuidador comprende que no sélo desempefa una ta-
rea mas, sino que su rol es determinante en su vida y en
la de su receptor de cuidados. Asi encuentra una gran sa-
tisfaccion en su acto de cuidado (10, 13, 15, 16, 21, 30, 33).

El cuidador se reconoce como persona, aprende a iden-
tificar sus necesidades y a darse tiempo para si mismo
y para su autocuidado. Se reconoce como cuidador y
valora su rol, de manera que se sigue capacitando a siy
a los que estan en su misma situacion, lo que favorece
que se reconozca como cuidador, que lo proyecte y en
esa medida sea visible para los demas (10, 13, 16).

El cuidado se constituye en un poder de vida para el
cuidador, le da motivos para programarse y para rees-
tructurar su propia calidad de vida, sin descuidar la de
su ser querido, pero siendo consciente de que también
es importante y que para cuidar necesita primero au-
to-cuidarse (21, 24, 29).

Ya en la investigacion, las tres categorias centrales ori-
ginaron un planteamiento hipotético denominado
Reconstruyendo el significado de calidad de vida de los
cuidadores en el cuidado. En éste se evidencia que en
el ejercicio del rol de cuidador familiar se reconstruye
el significado de calidad de vida para el cuidador, pues
antes de ser cuidador el sentido de calidad de vida era
muy diferente. Este significado no es estético ni univer-
sal y se transforma a lo largo de la experiencia de cuida-
do; cambia a partir de factores intrinsecos y extrinsecos.
La calidad de vida se percibe y va tomando una forma
diferente, con dimensiones, atributos y rasgos propios
de cada etapa de la experiencia vivida de la cronicidad.

El planteamiento procura describir una trayectoria en la
cual se muestran las transiciones del concepto de cali-
dad de vida a través de los momentos que se enmarcan
en la experiencia de cronicidad. Estos estdn mediados
por factores como la carga, la dependencia econémica,
la invisibilidad, el deber moral, el tiempo o el auto-re-
conocimiento. Del mismo modo, estan supeditados por
asuntos transversales como la habilidad de cuidado y la
espiritualidad que se reconstruye en el cuidado. Estas
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Tabla 3. Hallazgos en la categoria central 2: Vivir para la calidad de vida de otro

Aceptacion y reorganizacion del rol
(10,12,13,15, 16, 18, 20, 21, 25, 28, 30)

Adquirir conocimiento
nuevo y habilidad
(10,17, 19-22, 26)

Ser invisible
(10, 16, 18-20, 24, 33)

Necesitando ayuda
(13,14, 18-22, 30, 31)

Reorganizacién del tiempo
(10,13, 15,32)

Dar prioridad a las necesidades de otro
(10,17, 18, 20, 27, 29, 31)

Sobrellevar una pesada carga
(10,13, 18-20, 25, 32)

Sentimientos ambiguos
(10, 16-19, 24, 33)

Cumpliendo un deber
(13,16, 18-20, 22, 26, 28, 31, 33)

Aceptando la afectacion laboral
(14,16, 18, 22, 23, 28, 30, 33)

Interdependencia
(22, 26, 29, 30, 32, 33)

Estableciendo rutinas
Modificar habitat
Importancia de ser cuidador

Informacion limitada
Reconociéndose desinformado

Desconocimiento del rol (falta de
identidad)
Una tarea mas

Reconocer que no puede asumir todo
Buscar ayuda

Descontrol en el manejo del tiempo

Satisfacer necesidades de otro
Primero las necesidades de otro

Primero el cuidado luego el autocuidado

Poco tiempo para descansar
Necesitando descansar
Realizando actividades alternas

Reflexionar sobre sentimientos
Pensando en lo que se siente

Retribuir lo recibido
Hacer lo que esta bien
Cumplir un compromiso

Retribuir lo recibido
Hacer lo que esta bien
Cumplir un compromiso

Ser un complemento
Compartir todo

Organizando cronogramas
Resignacion ante el rol

Buscar informacion
Capacitandose en habilidades
Falta de formacién

Desapercibido para otros
Desconocimiento de la labor
Esperar reconocimiento

Solicitar colaboracion
Ayuda limitada

Sin tiempo para nada
Muchas tareas y poco tiempo

Necesidades propias no identificables
Olvido de necesidades propias

Descansando con sentimiento de culpa
Descansando sin “descansar”
Monotonia

Compartiendo sentimientos
Conflicto de sentimientos

Siguiendo lo moral
Esperando ser premiado

Siguiendo lo moral
Esperando ser premiado

Hacerse dependiente del otro
Tener una sola vida con otro

Tabla 4. Hallazgos en la categoria central 3: Construir la propia calidad de vida

Reflexionando acerca
de la propia existencia
(10-13,16,17,19, 22, 26, 29, 30)

Reconstruyendo el sentido de la vida (10,

12,13,15-17, 21, 29, 30, 33)

Auto-reconocerse y ser visible
(10,13, 16, 21, 24, 29)

De la interdependencia
al vinculo genuino
(10,13, 17, 24, 33)

Reestructurando la vida en el cuidado (13,

16, 21,27, 29, 30, 32, 33)

Siendo soporte para otros
(13,22, 23, 25, 29)

Manejando la carga
(13,15,32,29,30)

Hacer conciencia del cambio
Comprender el cambio

Aferrandose a la espiritualidad
De la vicisitud a la experiencia

Reconocerse como cuidador
Ser reconocido

Reconociendo la autonomia del otro
Dejar “ser” al otro

Comprendiendo el cuidado
Encontrando sentido al cuidado

Reencontrarse con su rol social
Disponiéndose a ayudar

Disponerse a descansar
Organizando todo para descansar

Cambiar desde dentro
Vivir el dia a dia

Nueva esencia de la vida
Reencontrar sentido a la vida

Auto-cuidarse para cuidar a otro

Experiencia de dos
Creciendo unidos
Felicidad conjunta

Percibiendo los beneficios del cuidado
Cuidado como simbolo vital

Capacitando a otros
Organizando redes

Delegando cuidados
Descansando sin culpa
Sintiendo bienestar
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transiciones se propician con el soporte social, que en
principio es netamente instrumental. En adelante, gra-
cias a la autorreflexion e introspeccién, se va dando en
términos de lo emocional y espiritual.

Discusion

Los resultados permiten reconocer que ante el diagnos-
tico de enfermedad crénica existe un desorden inicial y
una percepcion hostil, haciendo que el cuidador sienta
temor y angustia en una fase inicial y alterando asi algu-
nas dimensiones de la calidad de vida, principalmente
el bienestar fisico (34). La mayoria de los cuidadores fa-
miliares de personas en situacién de enfermedad croé-
nica eran mujeres, amas de casa, con algun grado de
consanguinidad o afinidad con la persona cuidada (35,
39). Estas asumieron el cuidado por tradicién o por la
necesidad inmediata de delegar a algin miembro de la
familia esta actividad. Arrogarse el cuidado requiere que
el cuidador abandone parcial o totalmente sus activida-
des previas (40), lo que puede desencadenar algunos
sentimientos adversos, reforzados por la percepcién de
fatalidad derivada del diagndstico.

Dedicarse al cuidado implica realizar tareas domésticas
de cuidado directo, que pueden darse en largas jornadas
(41, 42), condicionadas por el grado de dependencia de
la persona en situacién de enfermedad crénica. Ademds,
se reduce el tiempo de ocio, lo que acrecienta la carga del
cuidador (43) y puede incidir en alteraciones en su vida fa-
miliar (44). Estas condiciones de los cuidadores hacen que
se confirme que la calidad de vida se impacta en primera
medida por factores de la persona que se cuida, las cua-
les estan asociadas al vinculo y a la obligacién moral del
cuidado en las mujeres. Esto supone que el significado de
la calidad de vida en una fase inicial estd mas asociado al
nivel de dependencia y a la percepcién alta de carga que
se tiene por ser una labor adicional y nueva a su vida.

Tan pronto como el cuidador reconoce el impacto a
partir de la vida de su familiar enfermo, aparecen mani-
festaciones que demuestran una entrega completa y el
significado de la calidad de vida se co-crea en el cuidado
diario. Mantenerse en el cuidado en multiples ocasiones
propicia que los cuidadores lleguen al desempleo o a la
informalidad laboral, situacion que acrecienta su depen-
dencia econémica de la red de apoyo inmediata (41). Con
el fin de lograr la autonomia maxima, evidencian la ne-
cesidad de tener un trabajo remunerado fuera del hogar
como factor protector de la carga del cuidador y como
posibilidad de establecer redes de apoyo, a través de las
cuales se podria obtener informacién en el manejo de la
enfermedad (45). Por otra parte, organizar las actividades

de cuidado da lugar a una nueva forma de afrontar las
relaciones familiares, pues se incluyen aspectos positivos
y negativos que propician la ambigledad.

También se informa que los cuidadores familiares com-
prenden la necesidad de respetar la autonomia de su
ser querido, propendiendo por hacerlos progresiva-
mente participes de su cuidado (45). Asi mismo, se evi-
dencia que la mayoria de las actividades son asumidas
por el cuidador, sin que otro miembro de la familia le
apoye, puesto que es responsabilidad de éste, ya que
esta labor se realiza por razones de indole afectiva o por
compromiso moral (46).

Los hallazgos de este estudio permiten identificar una
tercera fase en la que hay una re-conceptualizacién de
la calidad de vida: no son la misma persona luego de
vivir una experiencia de ser cuidador. Los cuidadores fa-
miliares mantienen un alto nivel de espiritualidad, dado
que incrementa su calidad de vida y le permite com-
prender los procesos de salud-enfermedad y a elaborar
estrategias de afrontamiento (47). Por consiguiente, se
da un gran valor a lo espiritual (48), pues se entiende
el cuidado como un deber moral (49). En este proceso
se construye el vinculo entre el cuidador y la persona
con enfermedad crénica a medida que la conciencia se
expande, surge la introspeccidn y se llega a la reflexion,
lo que aporta determinacion a la experiencia vivida (34).
Por otra parte, se evidencia la necesidad que tienen los
cuidadores de apoyo del Estado, de las instituciones, de
las redes sociales y de la familia en la informacion y la
capacitacién frente al manejo de la enfermedad (49).

Conclusiones

El fendmeno de calidad de vida en cuidadores de personas
en situacion de enfermedad crénica es complejo y dindmi-
co, contempla elementos predisponentes y condicionan-
tes en que la enfermeria debe intervenir para contribuir a
la valoracién positiva de la experiencia de ser cuidadores.
La construccién del significado de calidad de vida para el
cuidador se da a través de la experiencia de cuidado, al
edificarse en el ejercicio de su rol de cuidador, el cual res-
ponde a asuntos morales y a un significado espiritual. Por
lo tanto, la espiritualidad es clave para favorecer la cons-
truccion. Existe una estrecha relacion entre la percepcion
de calidad de vida del cuidador, el desarrollo de su habili-
dad para cuidar y el soporte social que recibe, lo que inci-
de directamente en conocimientos, habilidades, practicas,
sentimientos y representaciones de la experiencia vivida.

Asi pues, se evidencian tres momentos que son las
categorias centrales en la reconstruccién del significa-
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do de calidad de vida por parte del cuidador familiar
informal de una persona en situacién de enfermedad
crénica: uno primero en que el cuidador se encuentra
en desasosiego propiciado por el diagnéstico de enfer-
medad crénica de su ser querido y los eventos deriva-
dos de la imposicién de su rol de cuidador, como son
sentimientos adversos, carga, dependencia o dejar su
vida anterior; uno segundo en donde el cuidador con-
sidera su calidad de vida como una prolongacion de la
calidad de vida de su ser querido: se olvida de si mismo
para dedicarse a cuidar, lo que conlleva ambigtiedad,
sobrecarga, interdependencia e invisibilidad; y uno ter-
cero en que el cuidador reconstruye su propia calidad
de vida, da significado a la experiencia de cuidado, la
resignifica como fuerza vital y construye la esencia de
su vida. Este momento esta marcado por la creaciéon
de un vinculo genuino con la persona cuidada, reco-
nocimiento de si, autocuidado y el hecho de servir de
soporte para otros.

Comprender como se reconstruye el significado de ca-
lidad de vida en la experiencia de ser cuidador de per-
sonas con enfermedad crénica, reconocer los factores
que condicionan las transiciones de este significado y
abrirse campo a la valoracién de la calidad de vida de los
cuidadores permite disefar intervenciones de enferme-
ria que aborden estos factores condicionantes y contri-
buyan asi a la practica basada en evidencias.
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