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Resumen:

Introduccién: Los avances en la ciencia y tecnologia han permitido la supervivencia de las personas que ingresan a la unidad de
cuidado intensivo (UCI), algunas de ellas con estancia prolongada en el 4rea critica. Al retornar al hogar, presentan alteraciones
fisicas, mentales y cognitivas que los hacen dependientes de cuidado, requiriendo del apoyo de un familiar quien debe asumir el
rol de cuidador lo cual le implica cambios en el contexto donde se desempena ya sea desde lo social, laboral, familiar o personal.
Objetivo: Comprender el significado de adoptar el rol de cuidador familiar de la persona que cursé una estancia prolongada en la
UCI al retornar al hogar. Método: Estudio cualitativo, utilizando herramientas de la teoria fundamentada. Realizado en la ciudad
de Medellin, Colombia, de noviembre de 2021 a diciembre de 2022. Se aplicaron 12 entrevistas semiestructuradas a 10 cuidadores
familiares de personas que habian sufrido un evento agudo grave, con una internacién prolongada en la UCI. La codificacién,
abierta, axial y selectiva, la elaboracién de memos analiticos, diagramas y el muestreo tedrico, fueron fundamentales en el anlisis.
Resultados: Al momento del alta hospitalaria, el cuidador familiar considera que asumir el cuidado es dificil y complicado, pues
debe enfrentarse a algo nuevo, esto hace que la vida le cambie de forma dréstica de un momento a otro. Conclusiones: Ejercer el
rol de cuidador familiar de personas con estancia prolongada en la UCI al retornar al hogar implica un cambio drastico e
inesperado para el cuidador familiar, e invita al profesional de enfermeria a crear estrategias para el cuidado a los cuidadores
previniendo  la crisis  situacional =~ que se  pueda  presentar 'y la  sobrecarga de  cuidado.
Palabras clave: Cuidadores, cuidados criticos, transicién del hospital al hogar, enfermedad aguda.

Abstract:

Introduction: Advances in science and technology have allowed the survival of people admitted to the intensive care unit (ICU),
some of them with a prolonged stay in the critical area. Upon returning home, they present physical, mental and cognitive
alterations that make them dependent on care, requiring the support of a family member who must assume the role of caregiver,
which implies changes in the context in which he or she works, whether from a social, work, family or personal perspective.
Objective: To understand the meaning of adopting the role of family caregiver for the person who had a prolonged stay in the
ICU upon returning home. Method: Qualitative study, using grounded theory tools. Carried out in the city of Medellin,
Colombia, from November 2021 to December 2022. 12 semi-structured interviews were applied to 10 family caregivers of
people who had suffered a severe acute event, with prolonged hospitalization in the ICU. The coding, open, axial and selective,
the elaboration of analytical memos, diagrams and theoretical sampling, were fundamental in the analysis. Results: At the time of
hospital discharge, the family caregiver considers that assuming care is difficult and complicated, since he must face something
new, this makes his life change drastically from one moment to the next. Conclusions: Playing the role of family caregiver for
people with a prolonged stay in the ICU upon returning home implies a drastic and unexpected change for the family caregiver
and invites the nursing professional to create strategies for caring for caregivers, preventing the situational crisis that may occur
and care overload. Keywords: Caregivers, critical care, hospital to home transition, acute disease.

Resumo:

Introdugio: Os avancos da ciéncia e da tecnologia permitiram a sobrevivéncia de pessoas internadas em unidade de terapia intensiva
(UTTI), algumas delas com permanéncia prolongada na drea critica. Ao retornarem para casa, apresentam alteragdes fisicas, mentais e
cognitivas que os tornam dependentes de cuidados, necessitando do apoio de um familiar que deve assumir o papel de cuidador, o que
implica mudangas no contexto em que atua, seja na perspectiva social, profissional, familiar ou pessoal. Objetivo: Compreender
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o significado de adotar o papel de cuidador familiar da pessoa que teve permanéncia prolongada na UTT ao retornar para casa.
Meétodo: Estudo qualitativo, utilizando ferramentas da teoria fundamentada. Realizado na cidade de Medellin, Colémbia, de
novembro de 2021 a dezembro de 2022. Foram aplicadas 12 entrevistas semiestruturadas a 10 cuidadores familiares de pessoas
que sofreram um evento agudo grave, com internacio prolongada na UTL A codificagio, aberta, axial e seletiva, a elaboragio
de memorandos analiticos, diagramas e amostragem tedrica, foram fundamentais na andlise. Resultados: No momento da alta
hospitalar, o cuidador familiar considera que assumir o cuidado ¢ dificil e complicado, pois deve enfrentar algo novo, isso faz com
que sua vida mude drasticamente de um momento para o outro. Conclusdes: Desempenhar o papel de cuidador familiar de pessoas
com permanéncia prolongada na UTT ao retornar para casa implica uma mudanga dréstica e inesperada para o cuidador familiar e
convida o profissional de enfermagem a criar estratégias para cuidar dos cuidadores, prevenindo a crise situacional que possa ocorrer
e sobrecarga de cuidados.

Palavras-chave: Cuidadores, cuidados criticos, transicao do hospital para o domicilio, doenga aguda.

Introduccién

En la actualidad, es creciente el niimero de personas que sobreviven a enfermedades criticas gracias a los
avances en la ciencia médica y asistencia sanitaria, especificamente en la UCI (1). Cuando la estancia en
el drea critica es prolongada, es decir mayor a 14 dfas, es mayor la morbilidad (2), y ast mismo, mayor
riesgo para desarrollarse el sindrome post-cuidados intensivos en el paciente (PICS), el cual se caracteriza
por generar secuelas fisicas, cognitivas y en la salud mental (3). Este no solo afecta a la persona durante su
estancia en la UCI, sino que puede persistir incluso durante afios después del alta hospitalaria (3,4). Dentro
de las secuelas PICS se encuentran: disminucién de la capacidad y funcién pulmonar, debilidad muscular
o polineuropatia, atrofia muscular, depresion, estrés post traumdtico y ansiedad. Ademds, alteraciones en la
memoria, laatencién, lavelocidad del procesamiento de la informacién y en la capacidad visual-espacial (3-7).
Lo anterior hace que estas personas se conviertan en seres dependientes de cuidado, el cual es asumido por un
familiar. De acuerdo con el contexto local donde fue realizada la investigacion, el ente gubernamental de la
ciudad en la politica publica de cuidado a cuidadores, define a estos tltimos como:

[...] La persona que, siendo cdnyuge, compaiiero o compafera permanente, pariente hasta el quinto grado de consanguinidad,
tercero de afinidad, primero civil o que, sin tener ningun tipo de parentesco con la persona con dependencia de cuidado, es
apoyo permanente para las actividades bésicas ¢ instrumentales de la vida diaria, sin recibir contraprestacién econdmica por
su asistencia y por su labor dedicada al cuidado de otra persona (8).

Pasar de ser el familiar 0 amigo cercano de una persona sana, a ser el cuidador familiar de una persona
con una dependencia de forma repentina, implica la transicién hacia un nuevo rol que genera cambios en las
relaciones, las expectativas y habilidades que antes se tenfan (9).

Afaf Meleis, en su teoria, plantea que las transiciones que involucran un cambio de roles, podrian
denominarse transiciones situacionales, estas incluso no solo involucrarian a pacientes, también los familiares
pueden estar inmersos en esta situacion. El paso de una etapa, condicién o estado de la vida a otra, que implica
la relacién de los roles, expectativas, habilidades y demandas, exige una responsabilidad frente a los fenémenos
que deben ser afrontados (10).

El cuidador familiar también puede experimentar el sindrome post-cuidados intensivos PICS-F
(1,3-5,11). Los efectos de este sindrome en familiares varfan entre las alteraciones fisicas y mentales, las
tltimas se manifiestan en estados depresivos, estrés post traumdtico y ansiedad (3,4). Debe mencionarse que
hastaun 75% de los familiares de personas en estado critico en la UCI desarrollan PICS-F (4). De igual forma
experimentan algun tipo de sobrecarga producto de las situaciones a las que deben enfrentarse al asumir el rol
de cuidador, como: miedo, interrupcioén de la dindmica familiar, presién financiera y sobrecarga de trabajo,
sumado a ello problemas de depresién y ansiedad, de empleabilidad, en el estilo de vida y la calidad de vida

(1,3,4,11).
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En el contexto mundial, nacional o local, los estudios realizados con relacién a la adopcién del rol del
cuidador familiar, en su mayoria abordan el cuidador familiar de personas con enfermedades crénicas y
neurodegenerativas, poco se ha estudiado el fenémeno en cuidadores de personas en situaciones agudas
y criticas, incluso algunos autores recomiendan realizar investigaciones con cuidadores de enfermos que
estuvieron en la UCI. De tal manera que permita a los equipos del drea critica prevenir o mitigar un poco, las
secuelas de los cuidadores producto del PICS-F (1).

Por lo anterior se hace necesario explorar el fenémeno que vive una persona cuando de forma inesperada,
sin ningun tipo de planeacién o preparacion, debe cuidar a un familiar cercano -que antes no tenfa necesidades
de cuidado-, a causa de una enfermedad aguda o un traumatismo grave que lo llevé a ser internado por tiempo
prolongado en una UCI. Por lo tanto, el objetivo propuesto en este estudio fue comprender el significado de
adoptar el rol de cuidador familiar de la persona con estancia prolongada en la UCI al retornar al hogar.

El concepto de significado para este estudio se abordé desde el interaccionismo simbélico que se preocupa
por estudiar los significados subjetivos y las atribuciones individuales de sentido que se les dan a las cosas. A
su vez, las diferentes formas en que los individuos revisten de significado los objetos, los acontecimientos, las
experiencias, entre otras (12).

Método

Estudio cualitativo utilizando algunas herramientas de la teorfa fundamentada (13). Los participantes se
cligieron teniendo en cuenta que fueran cuidadores familiares (CF) de personas con estancia prolongada en
la UCI y que ¢jercieran el rol de cuidador al menos un mes después del alta. Se excluyeron aquellos CF que
habian ejercido el rol de cuidador previamente. Se seleccionaron por la estrategia bola de nieve, contacto
social y muestreo intencional, buscando aquellos que fueran claves para comprender el fenémeno desde la
experiencia vivida (14). Participaron diez CF de forma voluntaria después de haberles presentado el proyecto,
primero se hizo contacto via telefénica y luego se realizé un encuentro presencial en el entorno donde vivian el
fenémeno (hogar), que permitid lograr un encuadre cultural, con el fin de generar sintonfa entre investigador
y participantes (15).

Las técnicas usadas fueron la entrevista semiestructurada y las notas de campo. Se realizaron 12 entrevistas
semiestructuradas con preguntas abiertas, de tipo inductivo, favoreciendo la conversacién espontinea, para
lo cual se utiliz6 una guia de entrevista. Fue necesario repetir la entrevista a dos cuidadores para ampliar
informacién de la primera. El nimero de entrevistas se llevé a cabo hasta la saturacién de las categorias,
es decir, cuando la informacién fue repetitiva y similar. Cada entrevista tuvo una duracién promedio de
una hora, se almacenaron en medio magnético. Para garantizar la confidencialidad y privacidad de los
participantes se utilizaron seudénimos y la asignacién de un cédigo alfanumérico. Durante el proceso
investigativo, el investigador llevé un cuaderno con notas de campo donde se registré lo observado, sucesos,
didlogos, interacciones y espacio fisico. También se anotaron los comentarios utiles para el andlisis. Se realiz6
devolucién alos participantes quienes confirmaron que lo transcrito era lo que habian querido decir, que eran
testimonios reales y verdaderos.

Los resultados surgen del proceso de andlisis de datos, el cual se realizé de forma manual, utilizando los
programas de Word y Excel. La recoleccién de los datos y el anélisis de estos se hizo de manera simultanea.
Inicialmente se realizé la codificacién abierta, mediante una lectura y relectura linea por linea de los relatos,
se segmentaron, pero sin descontextualizarlos, logrando el significado en todo su conjunto. Se identificaron
cédigos iz vivo tomados directamente de los testimonios de los participantes, para luego comparar y proponer
posibles agrupaciones. Posteriormente la codificacién axial, construyendo categorias y creando relaciones
entre ellas. Por ultimo, se realizé la codificacién selectiva que permitié proponer un concepto central. La
elaboracién de memos y diagramas fue transversal a todo el proceso analitico.
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Durante todo el proceso de recoleccién y anélisis se cumplieron criterios de rigor metodolédgico de acuerdo
con Norena y cols. (16). La credibilidad se consiguié al obtener resultados veridicos y reales, sustentados en
las entrevistas grabadas y transcritas textualmente con el fin de mantener la fidelidad de los expresado por los
participantes, la confiabilidad se consiguié al mantener la imparcialidad del investigador en la interpretacién
y el andlisis de la informacién; por tltimo, la transferibilidad, ya que se tuvo en cuenta la posibilidad de
aplicacién del estudio y de extender los resultados a otros grupos con caracteristicas similares. La reflexividad
estuvo evidenciada por las declaraciones que el investigador realizé con respecto a sus sentimientos y
motivaciones, con respecto al fenémeno en el encuentro presencial.

Durante el proceso investigativo se cuidaron los aspectos éticos y las disposiciones consignadas en la
Resolucién 8430 de 1993 (17) la investigacion se clasificd con riesgo minimo, el proyecto consideré los
principios éticos de beneficencia, no maleficencia, justicia y respeto a la autonomia. Cada participante firmé
un consentimiento informado. Para proteger la privacidad y confidencialidad de los participantes se asignaron
cddigos a cada uno durante el andlisis y la elaboracién del informe final, y se establecié que los datos se
utilizarfan con fines académicos; también se contd con el aval del comité de Etica de Investigacién de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad de Antioquia (Acta CEI-FE 2021-04).

Resultados

Dentro de las caracteristicas sociodemograficas de los participantes se encontré que son de género femenino
en un 80%, con una edad promedio de 46 anos. El parentesco que predomina es el de cdnyuge con un
50%, seguido de el de madre con un 30%. Con relacién a la escolaridad el 40% tiene estudios de educacién
superior, el 40% con secundaria completa y solo 20% con estudios de educacién bésica primaria. El estrato
socioeconémico que prevalece es el 2 con un 30%. Los cuidadores familiares tienen en promedio 6,4 meses
asumiendo el rol de cuidadores.

Para los cuidadores familiares adoptar el rol de cuidador es un reto inesperado, debido a la condicién
clinica de la persona cuidada producto de las secuelas asociadas a la enfermedad. Es inesperado porque este
fenémeno se comienza a vivir de forma repentina, de un momento a otro y sin previo aviso, el cuidador no
tiene la posibilidad de prepararse paulatinamente como los cuidadores de personas con patologias crénicas o
neurodegenerativas. Y es considerado un reto porque no se tiene una experiencia previa, los conocimientos
para ejercer el cuidado son limitados y la vida cambia en muchos aspectos. De igual manera, es retador porque
comienzan de cero el rol de cuidador que requiere de la obtencién de elementos, de materiales, de hacer
modificaciones en el hogar o experimentar sentimientos nuevos.

[...] Comenzar a cuidar fise un reto muy grande, porque uno a veces eso se lo toma a uno como de sorpresa y no tiene uno como
claro tantas cosas que hay que hacerle a una persona que depende totalmente de uno, entonces es muy complicado. E02Eliana

El articulo aborda la categoria cambios drésticos de un momento a otro, compuesta por las subcategorias:
cambios en el espacio donde se habita, cambios en las dimensiones del cuidador familiar, cambios en la
relacién entre el cuidador y el sujeto de cuidado (Figura 1).
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Estructurade la categoria

Fuente: Elaboracién propia
Cambios en el espacio donde se habita

El lugar donde se habita se convierte en el entorno de cuidado, en este espacio se presentan cambios drésticos
que se perciben de forma evidente, y que son importantes para el cuidado de la persona al retornar a hogar,
estos se enmarcan en las adecuaciones fisicas y la adquisicién de elementos que facilitan el cuidado.

Adecuaciones en el hogar

Las modificaciones que se realizan pueden ser complejas, aquellas que implican un cambio estructural de la
vivienda. O menos complejas, donde solo se acondicionan espacios existentes con el movimiento de objetos,
muebleria o elementos que generan una nueva intencionalidad o funcién del espacio, esta generalmente es
mds rdpida y facil de hacer. Incluso en algunos momentos la mejor alternativa es cambiar definitivamente de
casa para acomodarse a las nuevas formas de vida.

[...] Ese fue el primer cambio que nos tocd hacer, cambiar de casa a una casa de primer piso, porque estarla subiendo a fuerza por
las escalas y bajindola cuando tuviera que salir, era una cosa totalmente dificultosa. EO3Pablo

Elementos que permiten el cuidado en el hogar

Los cuidadores cuentan con dispositivos médicos que facilitaban la realizacién del cuidado, como: cama
eléctrica de tipo hospitalario, silla de ruedas, caminadores, colchén para prevenir lesiones por presion,
almohadas o insumos para realizar la fisioterapia. Esto se obtiene producto de regalos, colectas familiares,
préstamos a un periodo indefinido u obtencién propia del cuidador familiar.

[-..] Nos regalaron un colchdn anti escaras de esos que tiene abajo como esta cosita (Seriala el motor), una amiga nos prestd esta
silla de ruedas para poder transportarlo cnando tuviéramos citas médicas... Tuvimos que comprar esta cama hospitalaria porque
en la cama normal no tbamos a poder acostarlo. E02Eliana



Investigacion en Enfermeria: Imageny Desarrollo, 2023, vol. 25, ISSN: 0124-2059 / 2027-128X

Cambios en las dimensiones del cuidador familiar

El cuidador familiar también experimenta algunos cambios al asumir el rol de cuidador tanto a nivel fisico,
como emocional, social, laboral y econémico.

Desde lo fisico expresan sentir cansancio, disminucién de la fuerza muscular o incluso dolores lumbares,
como consecuencia de la demanda de energia que les exige suplir las necesidades de cuidado especificamente
por la baja o nula movilidad de la persona cuidada.

[-..] Ya uno a lo iiltimo del dia uno siente suesio, siente el cansancio fisico, ya cuando la voy a pasar de la cama a la silla, ya no
siento que tengo la misma fuerza, ya tengo que dormir un poquito. E05Simén

Otro cambio que afecta la dimensidn fisica es la falta de sueno en las horas de la noche, pues deben estar
pendientes para hacer algunos procedimientos como el cateterismo vesical intermitente, cambios de posicién
e incluso vigilar la aparicién de signos y sintomas que le indiquen una descompensacién de la enfermedad. Los
cuidadores olvidan atender sus propias necesidades descuidando la propia salud, no se ocupan de si mismos,
pues consideren que la prioridad es la persona que cuidan.

[...] Los primeros dias yo si le ponia la mano en la nariz como, ssi estd respirando?, entonces el suefio de uno no es profundo, vos
no descansds como tenés que descansar. EO1Adela

Por otro lado, los cambios a nivel emocional también son evidentes, su estado de 4nimo no es el mismo al
que tenian antes de ser cuidadores, sienten ansiedad, estrés, depresion, se perciben irritables y de mal humor.
El estado emocional influye en la forma en cémo se relacionan en algunos casos con la persona que cuidan

y g q
y la actitud con que realizan las actividades. Pueden sentir pereza, hacer las cosas de mal humor e incluso
demostrar desagrado, aunque tratan de contenerse delante de ellos.
g q

[-..] Y en lo emocional, es porque, aungue yo no quiero, yo no se lo demuestro all, pero siento como que “lagg;” (Expresion verbal
con gesto facial que denota fastidio). Como hagame ese favor, y yo como: que hay que pereza. E05Simén

A nivel laboral, la mayoria de participantes expreso la renuncia al trabajo para dedicarse al cuidado, se
sienten incapaces de dejar a su familiar a cargo de otra persona. De igual manera las horas que dedican para
satisfacer las necesidades de cuidado les impide realizar otras actividades. En consecuencia, la economia del
hogar se ve afectada, dejan de percibir la remuneracién no solo de una persona sino de dos, el que cuida
y el cuidado, ambos eran productivamente activos. A la disminucién de ingresos en el hogar se suman los
gastos que se incrementan para comprar insumos que les permita satisfacer las necesidades de su familiar, la
alimentacidn y el traslado a citas médicas.

[...] Me tocé renunciar a mi trabajo porque él depende de nosotros, no soy capaz como de dejarlo con otra persona. E02Eliana

Otra dimension que se ve afectada es la social, los cuidadores optan por renunciar a las reuniones familiares,
alas salidas con amigos y a los grupos sociales, pues en palabras de estos, deben encerrarse para cuidar, ademas
ya no disfrutan como antes de estos espacios ya que cuando salen se sienten intranquilos.

[...] Yo después del mediodia siempre me iba pa’ donde una de mis hermanas o iba a hacer algiin trabajo social asi con los de la
parroquia, pero ya no puedo volver a hacer esas labores porque ya me dediqué del todo a él. E04Ada

Cambios en la relacién entre el cuidador y el sujeto de cuidado

Larelacién entre el cuidador familiar y la persona cuidada cambia desde el momento en que retornan al hogar.
Comenzar a cuidar implica destinar todo el dia e incluso, en muchos de los casos, de toda la noche. Esto genera
que el primer cambio evidente que se percibe en dicha relacién es la cercania que comienzan a tener uno con
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el otro. A pesar de que entre ellos ya existia un vinculo filial o afectivo, el tiempo que ahora permanecen juntos
hace que el afecto o apego se acreciente ms.

[...] Se le coge como mds apego y mds afecto (al sujeto de cuidado), mds del que se le tiene se adquiere mds. E05Simén

Ademas, los cuidadores tienen una sensacién de fortalecimiento en la relacidn, esto es gracias a las
actividades que implican el contacto permanente con la intimidad fisica o psicoldgica del ser querido. Se
estrecha la relacién de confianza, aumenta el didlogo, la interaccién entre ambos e incluso el surgimiento de
nuevos sentimientos. Se manifiesta un interés genuino por cuidar y este va creciendo con el tiempo, inclusive
las personas con necesidades de cuidado lo sienten y manifiestan, esto genera una especie de recompensa en
el cuidador familiar, que sea reconocido por la persona a la que cuida.

[...] Ella (persona cuidada) se siente supremamente agradecida conmigo por todo lo que hice con ella, por entregarle literalmente
todo de mi, entonces yo siento que el lazo se ha fortalecido mucho mis... la relacion se estrechd y los lazos se fortalecieron muchisimo
mas... todo nos lo contabamos, ella sabia todo de miy yo todo de ella. EO3Pablo

Algunos cuidadores familiares expresaron que por momentos experimentaron algunas dificultades en
el relacionamiento con su ser querido, manifestado por problemas en la comunicacién, actitudes como
mala disposicién para cuidar, mal humor o rabia. Esto estd directamente relacionado con aspectos descritos
anteriormente, como cansancio o falta de espacio para distraerse.

[...] Me siento como no con rabia, pero si con mala disposicion para hacerle los favores a ella. EO5Simén

La relacién entre el CF y el sujeto de cuidado transita por un proceso con varias fases desde afrontar
un suceso inicial, hasta el fortalecimiento de la relacién. Durante todo el proceso el CF vivencia diversos
sentimientos, en principio al enfrentarse a un acontecimiento inesperado, se experimenta incertidumbre,
impotencia, rabia, sensacion de pérdida y tristeza. En la segunda fase donde comienzan a cuidar a alguien
que era independiente, se genera temor por lo desconocido, por no saber cémo actuar o que hacer, surge
inclusive el miedo a hacer dafio. En la tercera fase al estar en funcién del otro se experimenta la paciencia,
gratitud, tranquilidad y esperanza. Por tltimo, en la cuarta fase se fortalece la relacion entre el CF y el sujeto
de cuidado, se estrechan los lazos de la diada, hay una percepcién de disminucién de la carga de cuidado e
incluso se desarrollan procesos internos de reflexion o aprendizaje.

Discusion

En cuanto a las caracteristicas sociodemogréficas de los participantes la mayoria son mujeres, adultos medios,
con relacion filial de cdnyuge y madre, con estrato socioecondémico 2, dedicadas al cuidado de su familiar. Igual
alo expresado por otros autores determinan que quienes asumen el rol de cuidadores son mujeres, dedicadas
al hogar, con un vinculo familiar con la persona cuidada generalmente el de hijo/a, esposa, madre, dedican
la mayor parte del tiempo del dfa y la noche a cuidar, con estrato socioeconémico bajo (18-20). De igual
manera, debe mencionarse que en este estudio los CF tiene formacién de secundaria completa y estudios
profesionales al igual que en el desarrollado por Salazary cols., la ciudad de Medellin se caracteriza porque los
cuidadores familiares tienen un nivel de escolaridad superior al resto del pais (20), siendo un factor protector
ya que se tiene facilidad de acceso a la informacién y oportunidades de capacitacion.

Para los cuidadores familiares el adoptar el rol de cuidador le significa un reto inesperado por no estar
preparado para ello y para lo cual consideran no tienen la experiencia, los conocimientos para cuidar y le
implica cambios en su vida. Posicién compartida por Tamayo quien menciona que la experiencia de cuidar
por primera vez representa para el cuidador familiar un reto (21), este mismo autor y en un estudio diferente,
reporta que el cuidador modifica el rol que tiene en la familia y comienza a transitar hacia la adopcién de
otro rol (22).
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Los cambios que experimenta el cuidador familiar se dan en el espacio que se habita, en las dimensiones de
este como ser humano y en las relaciones con el sujeto de cuidado. Afaf Meleis en la teoria de rango medio
de transiciones (10), y Chaparro Diaz y cols., en la teorfa de situacién (23), definen este fendémeno como una
transicion situacional, la cual puede modificar de forma importante las dindmicas de quien la estd viviendo.
El asumir el rol de cuidador conlleva cambios que se evidencian en las distintas dimensiones de la persona que
cuida, se identificaron como parte del proceso de adaptacion, que el cuidador familiar realiza modificaciones
en su rutina laboral, social y personal con el fin de asumir de mejor manera el nuevo rol (22).

En cuanto a los cambios en el espacio donde habitan los CF, estos implican adecuaciones fisicas ya fuera
por redistribucién o modificaciones estructurales del espacio y la consecucién de elementos que permitan el
cuidado en el hogar, lo cual coincide con Carmen de la Cuesta (24,25), quien en su investigacién identificod
estrategias implementadas por los cuidadores donde era evidente la creatividad y recursividad de estos. Los
cuidadores interactian con su entorno, adaptando la vivienda para favorecer sus necesidades o las necesidades
de los sujetos de cuidado, se convierten en artesanos “capaces de transformar un lugar para que habite el
cuidado’, asignan funciones nuevas al espacio (24).

De igual forma los CF experimentan cambios al asumir el rol de cuidadores, que involucran las dimensiones
fisica, emocional, laboral y social y que coinciden con lo reportado en otros estudios. A nivel fisico y emocional
se presentan alteraciones importantes y que se relacionan con el tiempo que el cuidador familiar debe dedicar
para realizar las actividades de cuidado, también a las jornadas de vigfa, a la falta de relevo en el cuidado, lo
cual podria explicarse como sobrecarga en el cuidador. Chaparro y cols. (23), manifiestan que la sobrecarga es
asociada también a sintomatologia depresiva, generacién de conflictos en algunas relaciones interpersonales
o bajo rendimiento en actividades diarias. A diferencia de lo encontrado por Cantillo y cols. (26), que
identificaron en su estudio que a pesar de que los cuidadores con jornadas de hasta 20 horas diarias de cuidado,
no experimentaron niveles de sobrecarga.

Los hallazgos en esta investigacién coinciden con otros estudios que determinan que la realizacién
de las actividades de cuidado y la complejidad de estas, contribuyen en alteraciones no solo fisicas, sino
también mentales en los cuidadores (1,4,5,20,22). Cardozo y cols., identificaron en un estudio realizado
con cuidadores de personas adultas con enfermedad crénica, que cuidar a una persona con dependencia de
cuidado influye en la forma en cdmo se asume el rol y en la calidad de vida de los cuidadores (25).

En ocasiones los cuidadores familiares descuidan su propia salud con la finalidad de seguir ejerciendo el rol
el cuidado, respecto a esto Jiménez y cols. (18) describieron el término “superwoman’, refiriéndose a aquellas
cuidadoras que ejecutaban de tiempo completo el rol de cuidado, descuidando su desarrollo profesional
e incluso su autocuidado. Algunas veces los cuidadores viven tanto malestar o ansiedad que se cargan y
comienzan a mostrar signos de irritabilidad (28).

A nivel laboral los cuidadores familiares renuncian al trabajo para dedicarse al cuidado de su familiar, esto
fue identificado en otras investigaciones, que expresan la pérdida del trabajo como uno de los efectos més
comunes al momento de adoptar el rol (3,4,29) y se convierte en un aspecto dificil de recuperar, retornar a
laborar es complejo o al menos no de tiempo completo (4).

La pérdida del empleo de quien brinda el cuidado y de la persona a quien cuidan, el costo elevado en la
compra de insumos para el cuidado, alimentacién o transporte y la dificultad para retornar a las actividades
laborales, generan una limitacién econdmica, lo cual ha sido descrito por otros autores que identificaron la
disminucién de ingresos en el hogar (3,4,29).

En la dimensidn social los cuidadores expresaron una alteracién importante, debido a que fue necesario
reducir el compartir espacios con amigos, otros familiares o grupos sociales, hallazgo similar a lo identificado
por Cantillo y cols., que expresan que la labor de cuidar se realiza con un asilamiento del entorno social, en
el anonimato (29). O lo evidenciado por Silva, quien manifiesta que la posibilidad de retornar a la vida social
se reduce notablemente en adultos jévenes o de mediana edad, ademds que la alteracién social genera una
sensacién de disminucién de bienestar (30).
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Con relacién a los cambios en la relaciéon entre cuidador familiar y sujeto de cuidado se identificaron
algunos sentimientos que podrian favorecer en los cuidadores familiares la forma de enfrentar el proceso de
transicién a asumir este rol, algunos de ellos fueron similares a los encontrados por Tamayo (22), Cantillo
(29) y Romero (31), como la tranquilidad, la esperanza, la satisfaccién, el amor y el agradecimiento por lo que
se havivido. Finalizar el proceso generando procesos de reflexién y aprendizaje tiene una similitud importante
con lo planteado en la reoria de situacién propuesta por Chaparro Diaz y cols (23). Donde la tltima fase estd
orientada a establecer procesos de reflexién, de autoeficacia y percepcion de recompensas (23).

Conclusion

Los cuidadores familiares atribuyeron el significado de adoptar el rol de cuidador como un reto inesperado,
debido a que no tienen una preparacion previa, sus conocimientos y elementos para cuidar en el hogar son
limitados, obligdindolos a movilizarse en varios frentes de su vida y entorno para asumir el nuevo rol. La
relacién entre el cuidador familiar y la persona con dependencia se fortalece posterior a transitar por varias
fases, se logra identificar que el cuidar acerca. Comprender el fenémeno que experimentan los cuidadores
familiares al asumir el rol posterior a estar internados en una UCI, invita al profesional de enfermeria a crear
estrategias para el cuidado de los cuidadores de pacientes con estancia prolongada en UCI y su retorno al
hogar previniendo la crisis situacional que se pueda presentar, la sobrecarga de cuidado y algunos aspectos del
sindrome post-cuidados intensivos en familiares.
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