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Resumen

Introduccion: Los cuidadores tienen una forma particular de vivir la experiencia de cuidar, adaptandose al sistema de salud que
no los reconoce como sujetos de cuidado, y que descarga en ellos labores para las cuales no estan preparados ni acompafiados en
su trayectoria. Objetivo: Integrar los hallazgos de estudios primarios en una metasintesis cualitativa para describir la experiencia
de los cuidadores informales en Colombia. Materiales y métodos: Revision sistematica de literatura cualitativa o metasintesis
cualitativa. Busqueda sistematica en metabuscadores incluyendo los descriptores: cuidadores, experiencia, investigacion
cualitativa, Colombia. La seleccion de los estudios se realizé con base en la metodologia PRISMA y la herramienta COREQ, disponible
en la red EQUATOR. Resultados: Se incluyeron 20 estudios primarios cualitativos, se codificaron en 250 cddigos nominales,
clasificados en 6 categorias centrales: relacion entre la diada con su contexto, tocar fondo para fortalecerse espiritualmente, entrega,
sobreproteccion y limitacidon propia, momentos claves para adaptarse a cuidar, relacién consigo mismo, sistema de salud, politicas
y apoyo institucional. Conclusion: Los cuidadores comparten la experiencia de enfermedad junto con su ser querido. Se necesita
transformar el sistema de salud para satisfacer las necesidades de las diadas en lugar de las necesidades del enfermo o
discapacitado.

Palabras clave: Cuidadores; carga del cuidador; investigacion cualitativa; sistemas de salud. (Fuente: DeCS, Bireme).

Abstract

Introduction: Caregivers have a particular way of experiencing their caring roles. They have to adapt to a health system that does
not recognize them as subjects of care and, at the same time, makes them responsible for tasks for which they are not prepared,
without any support. Objective: To incorporate primary studies findings into a qualitative meta-synthesis to describe informal
caregivers experience in Colombia. Materials and methods: Systematic review of qualitative literature. A systematic search was
carried out using meta-search engines with the following descriptors: caregivers; experience; qualitative research; and Colombia.
The study selection followed the PRISMA methodology and the COREQ tool, which is available on the EQUATOR network. Results:
20 qualitative studies were included, which were encoded with 250 nominal codes and classified in 6 central categories:
relationship between the dyad and its context; hitting rock bottom to strengthen spiritually; commitment; overprotection and self-
limitation; key moments to adapt to the caregiving task; relationship with self; health system; policies and institutional support.
Conclusion: Caregivers share the illness experience with their loved ones. The health system needs to change in order to meet the
needs of the dyads rather than the needs of the sick of disabled.

Keywords: Caregivers; caregiver burden; qualitative research; health systems. (Source: DeCS, Bireme).

Resumo

Introducéo: Os cuidadores possuem uma forma particular de viver a experiéncia de cuidar, adaptando-se ao sistema de satide que
ndo os reconhece como sujeitos do cuidado, e que descarrega sobre eles tarefas para as quais ndo estdo preparados ou
acompanhados em sua jornada. Objetivo: Integrar os resultados dos estudos primarios em uma metassintese qualitativa para
descrever a experiéncia dos cuidadores informais na Colémbia. Materiais e métodos: Revisio sistematica de literatura qualitativa
ou metassintese qualitativa. Pesquisa sistematica em motores de metabusca incluindo os descritores: cuidadores, experiéncia,
pesquisa qualitativa, Colémbia. A selecdo dos estudos foi realizada com base na metodologia PRISMA e na ferramenta COREQ,
disponivel narede EQUATOR. Resultados: foram incluidos 20 estudos primarios qualitativos, codificados em 250 c6digos nominais,
classificados em 6 categorias centrais: relacdo da diade com seu contexto, atingir o fundo do pogo para se fortalecer espiritualmente,
entrega, superprotecdo e autolimitagdo, momentos-chave para adaptagdo ao cuidado, relacionamento consigo mesmo, sistema de
saude, politicas e apoio institucional. Conclusdo: Os cuidadores compartilham a experiéncia do adoecimento junto ao seu ente
querido. O sistema de saude precisa de ser transformado para satisfazer as necessidades das diades e ndo as necessidades dos
doentes ou deficientes.

Palavras chave: Cuidadores; fardo do cuidador; pesquisa qualitativa; sistemas de satde. (Fonte: DeCS, Bireme).
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paciencia y dedicacion(@151), Un problema mayor es
que generalmente los servicios de salud estan
disefiados Unicamente para atender la enfermedad y
quien la sufre, pero no estan preparados para abordar
a la diada. En relacién con lo anterior, sobresale el
hecho de que son los cuidadores quienes buscan el
apoyo activamente cuando sienten la necesidad(18.25).,

Lo anterior evidencia la necesidad de incluir a los
cuidadores en grupos de apoyo desde que se
diagnostica al paciente y vincularlos con un equipo
interdisciplinar capacitado para atender diadas
paciente-cuidador. Asimismo, mejorar la
comunicacion entre el equipo de salud y los
cuidadores familiares en servicios de hospitalizacion.
En relacion con el sistema de salud, se necesita
fortalecer la infraestructura y disponibilidad de
servicios de salud en zonas rurales y dispersas, sin
ignorar las grandes ciudades, ademas de la
formulacién de un modelo funcional de atencién
enfocado a las condiciones que suponen un alto nivel
de dependencia.

Por otro lado, se sugiere realizar futuros estudios
relacionados con cuidadores de personas con
trastornos mentales y discapacidad tanto fisica, como
cognitiva, debido a que la mayoria de los estudios se
enfocaron en cuidadores de personas con condiciones
como el cancer, la demencia, enfermedad renal
cronica, condiciones cardiovasculares 'y la
hemofilia(6.14-17.19-22.25.27.29.30), Por otro lado, se necesita
mayor produccién investigativa en intervenciones
que busquen mejorar la calidad de vida de los
cuidadores familiares como el modelo de gestion de
casos“3),

Existieron dos limitaciones en este estudio. La
primera estid relacionada con la seleccion de los
articulos, debido a que s6lo una persona realiz6 la
seleccion de la muestra, factor que promueve el sesgo
de seleccidn a pesar de haber seguido la metodologia
PRISMA.

Por otro lado, los estudios incluidos fueron todos
realizados en Colombia, especialmente en ciudades
principales o lugares cercanos, y sus resultados no
son facilmente generalizables en otros contextos.

Conclusiones

La experiencia de los cuidadores colombianos tiene
fuertes influencias culturales y religiosas que
determinan ciertas practicas de cuidado como son, la
sobreproteccion, ceder ante el sufrimiento, la
dedicacion total al cuidado, la sensacion de
obligatoriedad del cuidado, la influencia machista en
el cuidado y la basqueda de ayuda en la
espiritualidad. Por otro lado, dependiendo del
momento y situacién de cuidado en la que se
encuentre la diada, se presentan exigencias en el
ambito instrumental, emocional o espiritual.
Adicionalmente, la experiencia de ser cuidador en
Colombia tiene fuertes influencias derivadas del
funcionamiento del sistema de salud, ya que los
cuidadores se sienten olvidados por el sistema, el cual
esta enfocado en la atencion de la enfermedad sin
tener en cuenta el contexto del enfermo, situaciéon que
dificulta la adaptacion de los cuidadores a la labor de
cuidado.

(38]

De igual manera, la dedicacién total al cuidado y la
cercania que tienen los cuidadores y paciente hace
que las diadas compartan la carga sentimental,
econdmica e interpersonal de la enfermedad, por eso
crean un vinculo emocional tan fuerte que los lleva a
compartir sentimientos a lo largo de la experiencia.
En conclusion, se necesita adaptar el sistema de salud
teniendo en cuenta las particularidades de las diadas,
ya que los cuidadores colombianos desarrollan un
fuerte vinculo con sus familiares, que comparten gran
parte de la experiencia de la enfermedad con su
familiar y son una ayuda fundamental en el manejo de
las personas con condiciones incapacitantes.

Financiacion: Esta revision de literatura fue
realizada en el marco del proyecto “Adopcién del rol
del cuidador familiar de la persona con enfermedad
crénica basado en la comunidad”, financiado por el
MINISTERIO DE CIENCIA, TECNOLOGIA E
INNOVACION de Colombia, a través del contrato No.
847 de 2020 de la “Convocatoria para el
fortalecimiento de proyectos en ejecucion de CTel en
ciencias de la salud con talento joven e impacto
regional”.
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