EXPERIENCIA DE CUIDAR EN LA ENFERMEDAD
CRONICA: APORTES DE LA ETICA RELACIONAL PARA
LA TERAPIA FAMILIAR

EXPERIENCIA DE CUIDADO EM DOENGAS CRONICAS: CONTRIBUIGOES DA
ETICA RELACIONAL PARA A TERAPIA FAMILIAR

EXPERIENCE OF CARING IN CHRONIC ILLNESS: CONTRIBUTIONS OF
RELATIONAL ETHICS FOR FAMILY THERAPY

RESUMEN: La experiencia de enfermedad cronica implica para las familias desafios en el cuidado. Este
estudio buscé comprender experiencias de cuidado familiar en enfermedad cronica y articularlas a un en-
foque de ética relacional que nutra los acompafamientos desde la terapia familiar. Se realizé una investiga-
cion cualitativa a familias al cuidado de pacientes con enfermedades cronicas que implicd diez entrevistas
semiestructuradas, un grupo focal y una entrevista familiar domiciliaria. Se realizd un analisis hermenéutico
enfocado en los subtemas: contexto familiar, dindmicas del cuidado, experiencias y desafios en el cuidado.
Los hallazgos revelan como el cuidado en la enfermedad cronica impacta las dinamicas familiares, con im-
plicaciones fisicas, emocionales y relacionales significativas. La terapia familiar surge como una herramienta
que facilita la comunicacion y la reconfiguracion de significados en torno al cuidado, al integrar una ética
relacional a los procesos terapéuticos familiares en contextos de enfermedad cronica.

Palabras clave: familia; enfermedad cronica; cuidado familiar; ética relacional; terapia familiar; cuidado
relacional.

ABSTRACT: The experience of chronic illness implies challenges in care for families. This study sought
to understand experiences of family care in chronic illness and articulate them with a relational ethics ap-
proach that nourishes support from family therapy. A qualitative investigation was conducted with families
caring for patients with chronic illnesses that involved ten semi-structured interviews, a focus group, and
a home family interview. A hermeneutical analysis was carried out focused on the subthemes: family con-
text, dynamics of care, experiences and challenges in care. The findings reveal how caregiving in chronic
illness impacts family dynamics, with significant physical, emotional, and relational implications. Family
therapy emerges as a tool to facilitate communication and the reconfiguration of meanings around care, by
integrating relational ethics into family therapeutic processes in contexts of chronic illness.

Keywords: family; chronic illness; family care; relational ethics; family therapy; relational care.

RESUMO: A vivéncia da doenga cronica implica desafios no cuidado as familias. Este estudo buscou
compreender experiéncias de cuidado familiar em doencas cronicas e articuld-las com uma abordagem
ética relacional que nutre o apoio da terapia familiar. Foi realizada uma investigagdo qualitativa com fa-
milias que cuidam de pacientes com doengas cronicas que envolveu dez entrevistas semiestruturadas,
um grupo focal e uma entrevista familiar domiciliar. Foi realizada uma andlise hermenéutica focada nos
subtemas: contexto familiar, dindmica do cuidado, vivéncias e desafios no cuidado. Os resultados revelam
como o cuidado em doengas cronicas impacta a dindmica familiar, com implicagoes fisicas, emocionais
e relacionais significativas. A terapia familiar surge como uma ferramenta facilitadora da comunicacéo
e da reconfiguracdo de significados em torno do cuidado, ao integrar a ética relacional nos processos
terapéuticos familiares em contextos de doenga cronica.

Palavras-chave: familia; doenca cronica; cuidado familiar; ética relacional; terapia familiar; cuidado
relacional.
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INTRODUCCION

En las ultimas décadas, aumento la longevidad poblacional (ONU, 2021) y para
el afo 2021 en Colombia el 13.9% de las personas eran mayores de 60 afios (DANE,
2021). La mayor longevidad se relaciona con el aumento en la incidencia y prevalencia
de enfermedades crénicas, que demandan condiciones especiales de cuidado. Ante la
pérdida abrupta o progresiva de autonomia en personas con enfermedades crénicas, el
cuidado es asumido tradicionalmente desde el &mbito familiar, usualmente por mujeres
solteras (Salazar et al., 2020) que dedican largas jornadas a esta labor, sin relevo ni
remuneracion. Estas cuidadoras expresan con frecuencia sentirse solas, pues con el
paso del tiempo se presenta una falta de participacion familiar que conlleva sobrecargas
con implicaciones fisicas, psiquicas, econdmicas y sociales (Chaparro et al., 2019).

Los servicios sociales de apoyo al cuidado de pacientes cronicos son generalmente
insuficientes desde la oferta publica, y, a nivel privado, costosos, haciendo inalcanzable su
acceso para muchos colombianos, donde mas del 72% de familias que cuentan con una
persona en condicion de discapacidad pertenecen a los estratos uno y dos (DANE, 2020).

La condicion de enfermedad suele generar estrés crénico del sistema familiar,
donde en medio del sufrimiento y las luchas personales se presenta una tendencia
a subrayar las deficiencias y la autocritica (Rolland, 1994). Sin embargo, la diversas
enfermedades crénicas también conlleva demandas fisicas y psicosociales para los
diversos sistemas familiares, que buscan herramientas para recobrar el equilibrio,
mantener el funcionamiento del sistema, ajustes que implican flexibilidad, comuni-
cacion y economia (Bustamante et al., 2020). Una de las tareas fundamentales para
la familia es la creacion de significados que preserven su sentido de control ante la
enfermedad (Rolland, 1994).

Tomando como base la idea del discurso posmoderno que considera el conoci-
miento como una “practica discursiva socialmente construida” (Grandesso, 2002,
p-20), a través de la cual se generan significados locales, vale la pena prestar atencién
a los procesos relacionales que se gestan en el transcurrir del cuidado familiar en la
enfermedad crénica, pues en esa interaccion se construyen sistemas de creencias y
valores. Gergen (2016) plantea que podemos pasar de ver las relaciones como artifi-
ciales a disposicion del crecimiento del Yo individual, para entender que larazén yla
emocion se construyen en las relaciones generando “recuerdos, motivos e intenciones
que se incorporan al proceso relacional, junto con nuestras sensaciones de placer y
de dolor” (Gergen, 2016, p. 71)

Garzoén et al,, (2020) buscaron comprender a través de didlogos generativos de
qué manera pacientes, cuidadores, familias y equipos de salud configuran en sus
relatos el sentido de bienestar en la enfermedad crénica y encontraron que esta
como experiencia vital para el grupo familiar permea particularmente las relaciones
y que en el contexto conversacional surgen nuevos sentidos sobre la enfermedad y
la reconfiguracion de las experiencias del cuidado, ampliando el panorama de posi-
bilidades y significados. Desde esta perspectiva, es posible inferir que no existe una
unica manera de vivir la enfermedad cronica en los sistemas familiares y por ende,
de vivir el cuidado. Asi mismo, no existe una unica manera de acompaiar, de ahi la
importancia de resaltar los aportes de un enfoque de ética relacional a los procesos
terapéuticos familiares en contextos de enfermedad crénica.

La ética relacional (Gergen & McNamee, 2000) hace referencia al reconocimiento
de las multiples perspectivas y voces ante una situacion, las realidades construidas,
mds que caracteristicas especificas definidas por principios tedricos lo que facilita
actuar de manera responsiva, con detalle en la relacidn y la receptividad (también en
McNamee, 2013). Desatnik (2021) refiere que la mirada de complejidad que propone
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la ética relacional previene que el acompanamiento a las familias se dé a partir de un
enfoque fragmentario, radical y discriminatorio.

Newfield et al. (2004), por ejemplo, encontraron que los profesionales suelen verse
enfrentados a decisiones polarizadas en dos bandos: el cuidado y la justicia. En su estudio
(con terapeutas) se encontr6 que en la mayoria de los casos ante dilemas éticos se aplicd
una ética del cuidado, por lo que los autores invitan a una modificacion en las pautas
de abordaje que abarque una ética relacional. Este dilema entre cuidado y justicia no es
ajeno a las controversias creadas en torno a familias que conviven con la enfermedad
crénica de alguno de sus integrantes y el como se asumen las tareas de cuidado.

Siendo asi, y ante las implicaciones relacionales de la enfermedad crénica, cobra
importancia nutrir los acompafiamientos que se puedan generar en pro de disminuir
el impacto negativo en los diferentes contextos sociales que enmarcan la vida de las
personas. La terapia familiar puede posibilitar conversaciones responsivas y signifi-
cativas, pues como lo describe McNamee (2013) el didlogo es una manera especial
de interaccion que no suele suceder de manera espontanea y que requiere de crear
ciertas condiciones que lo favorezcan.

Este estudio pretendid tener un acercamiento a familias que viven el cuidado en
contextos de enfermedad crénica, que nos permitieron conocer sus experiencias y
articular sus historias a un enfoque centrado en la ética relacional. Najmanovich (2021)
invita a ver el cuidado mutuo como una forma de existir en la convivencia, hace parte
del vivir, del habitar y del transitar juntos, refiere que el cuidado implica mutualidad,
aprendizajes, pues toda vida precisa cuidado e involucra también el cuidado de si
mismo. Entender mejor los procesos relacionales en los contextos de cuidado en la
enfermedad y los significados que alli emergen favorece que la terapia se convierta en
un agente activo que nutra ese cuidado mutuo del que habla Najmanovich, evitando
convertir los ambientes terapéuticos en espacios de control social.

METODO

La investigacion fue de tipo cualitativo, en la que se buscd generar conocimiento
entendiendo que segun Hernandez (2014) existe variedad de marcos de interpretacion
y que “todo individuo, grupo o sistema social tiene una manera inica de comprender
situaciones y eventos, que se construye por el inconsciente, lo transmitido por otros
y por la experiencia, y mediante la investigacion, debemos tratar de comprenderla en
su contexto”. (p.9) Asi, se considera que no hay una unica manera de vivir el cuidado
familiar en la enfermedad, existen multiples perspectivas. El enfoque metodolégico
para el analisis fue el hermenéutico, que se concentra en la interpretacion de la ex-
periencia humana por parte del investigador, el cual la estudia, reflexiona sobre ella,
la describe y la interpreta (Hernandez, 2014).

Por tanto, a través de este estudio no se buscé predecir el comportamiento de los
participantes en lo que se refiere al cuidado, sino intentar comprenderlo desde la
interpretacion de sus relatos, los significados atribuidos por parte de las familias a su
experiencia de cuidado en la enfermedad cronica y la articulacion de sus experien-
cias a un marco de ética relacional que amplie las posibilidades de acompanamiento
desde la terapia familiar.

Este estudio se realizé como trabajo de grado de Maestria en Terapia Familiar de
la Universidad Pontificia Bolivariana (Colombia). El trabajo de campo se desarrol-
16 en el ano 2024 en la ciudad de Medellin. Los participantes fueron aquellos que
respondieron a la invitacién por redes sociales en el mes de agosto del afio 2024 del
programa “Red Compasiva’, que hace parte de la proyeccion social de la Escuela de
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Ciencias de la Salud de la Universidad Pontificia Bolivariana en el que se disefian
estrategias de cuidado en la ciudad.

Se definieron como criterios de inclusién el haber sido o ser en la actualidad
cuidador(a) familiar de uno o mas pacientes con enfermedad crénica por un tiempo
minimo de un afio y tener una edad mayor o igual a 18 afos. Los interesados mani-
festaron su intencidén por medio de respuesta via correo electronico o Whatsapp a la
investigadora a cargo, después fueron contactados telefdnicamente, se les proporciona-
ron detalles del estudio y con su asentimiento se fijo fecha para la primera entrevista.

Respecto a las técnicas utilizadas, se realizaron diez entrevistas telefonicas semies-
tructuradas a nueve cuidadoras y un cuidador, familiares de pacientes con enfermeda-
des crénicas. Luego se realiz6 un grupo focal para el cual se citaron los participantes
previamente entrevistados, de los diez cuidadores citados asistieron seis (5 mujeres y
un hombre); el encuentro se desarrollé en las instalaciones de la Universidad (UPB)
y se conto con el acompanamiento de la directora de trabajo de grado. Finalmente,
con una de las participantes se realizo una entrevista grupal semiestructurada bajo la
estrategia metodoldgica de visita domiciliaria, esta ultima con el objetivo de observar
alos participantes en su ambiente natural e incrementar los recursos para la posterior
interpretacion a partir del contexto familiar.

Se construyd una guia para cada entrevista grupal e individual y para el grupo
focal, con el objetivo de facilitar la expresion libre sobre las experiencias, a la vez
que se formularon preguntas que posibilitaran abordar con mayor profundidad te-
mas relevantes para el objetivo del estudio. Los encuentros fueron grabados previa
autorizacion de los entrevistados. El numero total de participantes fue de 14 (12
mujeres y dos hombres) con una edad media de 62 afios (minimo 48, maximo 96). La
participacion se dio de la siguiente manera: se realizaron 10 entrevistas individuales
telefonicas a cuidadores principales, de los 10 entrevistados asistieron 6 personas al
grupo focal (cinco mujeres y un hombre) y la entrevista grupal familiar cont6 con
5 participantes (padre, madre y tres hijas).

En cuanto a los aspectos éticos del estudio, se explico a cada participante el con-
sentimiento informado, el cual fue previamente validado por el Comité de Etica de
Investigaciones en Salud de la Universidad, quienes autorizaron la participaciéon y
la grabacion de los encuentros. Se mantuvo la confidencialidad y el respeto durante
toda la investigacion.

Para el procesamiento de la informacion se transcribié el contenido de notas de
campo, las entrevistas y el grupo focal; se asigné un cddigo a cada participante con el
fin no sdlo de salvaguardar la confidencialidad, sino de reconocer la importancia de lo
particular de cada experiencia. Se procedio a la lectura repetida de las transcripcio-
nes; tras una interpretacion profunda se identificaron temas y subtemas recurrentes
en las narrativas y se extrajeron fragmentos (citas) que dieran cuenta de los temas
significativos, en este caso: contexto familiar, dinamicas del cuidado, experiencias y
desafios en el cuidado.

Estos temas responden a los objetivos de la investigacién que se orientaron en
conocer e interpretar las narrativas que construyen las familias acerca de la expe-
riencia en el cuidado de pacientes con enfermedad cronica, articular estas narrativas
desde la perspectiva de la ética relacional y desde alli proponer lineas de orientacion
terapéutica familiar.

Se realizaron ademas memos analiticos de cada encuentro y los datos recolectados
fueron indexados por medio de una matriz de andlisis. La amplitud de las entrevistas
posibilité una mayor comprension de la experiencia de los participantes. Se redac-
taron los resultados de la investigacion, se analiz6 su articulacion y contraste con la
teoria y se procedio a la elaboracion de las conclusiones.
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RESULTADOS

CONTEXTO FAMILIAR

La ética relacional resalta el respeto por los conocimientos locales (Gergen &
McNamee, 2000), por tal razon abordar el cuidado familiar en la enfermedad cronica
desde esta perspectiva implica reconocer los contextos en los cuales se enmarcan las
historias de los participantes en el estudio. Esta drea tematica abarco los subtemas:
caracterizacion, organizacion familiar y transformacion de las relaciones familiares
en el cuidado.

Caracterizacion y organizacion familiar

En la muestra participaron personas pertenecientes a diversas estructuras familiares,
varios estratos socioecondémicos y diferentes momentos de su ciclo vital familiar. El
cuadro 1 resume esta caracterizacion.

Cuadro 1. Caracterizacion familiar de los participantes.

Estructura familiar Participantes
Familia nuclear biparental 2
Familia extensa 3
Hogar unipersonal 1
Familia monoparental 4

Ciclo vital familiar *

Familia con adolescentes 1

Familia en etapa de desprendimiento de 3
los hijos

Familia en etapa avanzada de la vida 6

Estrato socioeconomico

Dos 4
Tres 5
Cuatro 1

*Ciclo vital familiar: Modelo de Carter y McGoldrick (Moratto et al., 2015)

La edad de los pacientes que tenfan diagndsticos de enfermedades cronicas estaba
entre los 19 y los 98 afios, con una media de 76 afos. Las edades de los cuidadores
participantes oscilaron entre los 44 y 67 afos, con una media de 57 afios. Solo uno
delos cuidadores era hombre, las demads cuidadoras eran mujeres. En todos los casos
hubo un vinculo familiar del o la cuidadora principal con la persona que tiene diag-
ndstico de enfermedad cronica; principalmente, se traté de las hijas, pero también
se presentaron casos donde el cuidado era asumido por la hermana, la madre y el
nieto. El estado civil que primo en los participantes cuidadores era la solteria, dos
de las participantes estaban casadas. Se evidenciaron diferentes niveles de formacion
académica, desde basica primaria hasta postgrado universitario; sin embargo, nin-
guno de los entrevistados que se identificaban como cuidadores principales ejerce
en la actualidad su formacidn académica, solo en uno de los casos lo hace de manera
ocasional. Los diagndsticos de los familiares participantes en el estudio se describen
en el cuadro 2.
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Cuadro 2. Diagnésticos informados por los participantes.
Condicion y/o enfermedad que requiere de cuidado

Leucomalacia multiquistica

Artrosis

Alzheimer

Hipertensidn arterial
Enfermedad Pulmonar Obstructiva Croénica.
Diabetes Mellitus
Trastorno depresivo
Hipotiroidismo
Obesidad
Sindrome de Down
Retardo mental leve y psicosocial
Enfermedad renal crénica
Céncer de pulmén
Demencia frontotemporal

Insuficiencia cardiaca.

Transformacion de las relaciones familiares.

Varias personas expresaron de qué manera las enfermedades cronicas impactaron
y reconfiguraron las relaciones familiares, incluida la relacién establecida con la
persona que tiene el diagndstico de la enfermedad. Algunos cuidadores se sintieron
abandonados por otros miembros de la familia, esto, con frecuencia generd senti-
mientos de aislamiento y resentimiento: “uno piensa que en ese momento la familia
deberia estar mas unida y en mi caso pues me dejaron a mi sola” (F2FEH3). Las
relaciones se reestructuraron en torno a la persona enferma, lo que llevo a que otros
roles familiares (como el de pareja, madre/padre, hermanos) se vieran desplazados
por la responsabilidad del cuidado, dejando de lado otras funciones familiares: “yo
me dediqué solamente a ser cuidadora, deje de ser mama, deje de ser esposa, deje de
ser profesional” (FIFBM3). El apoyo de otros integrantes del grupo fue fundamental
para posibilitar la atencién a los demds miembros de la familia.

Con frecuencia, los espacios del hogar también se organizaron en torno a la persona
con el diagnostico de la enfermedad, aun a costa de las necesidades del ambiente que
pudieran tener otros integrantes de la familia: “mi casa se transforma en un centro
de neurorrehabilitacidn, y si ustedes ven las fotos de esos tiempos no hay sala, hay
un plano inclinado” (FIFBM3)

Al pedirle a los participantes caracterizar a su familia, se describen variados
discursos que refuerzan la complejidad familiar a pesar de tener en comun las expe-
riencias de cuidado. Algunos participantes destacaron el fortalecimiento de la uni-
dad familiar pues el cuidado de un ser querido con una enfermedad croénica ayudé
a fortalecer los lazos familiares y a pesar de las dificultades, la situaciéon permitio
desarrollar habilidades y valores familiares y personales: “ha sido una experiencia
muy enriquecedora, ha fortalecido vinculos... hay mas tiempo para compartir...ha
facilitado también la relacion de mis papds con cada una de nosotras” (F10.1FBH3).
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En otros casos, se destaco la falta de unidad y resiliencia familiar: “caracteristica de
mi familia: desunion” (F2FEH3).

DINAMICAS DE CUIDADO

Dar voz a las historias de vida (McNamee, 2013) permite situar la posicion del otro
en una historia y facilita la coherencia. Se buscé conocer por medio de los relatos de
los participantes la manera en que organizan las labores de cuidado familiar en la
enfermedad. Esta area tematica incluy6 dos subtemas: distribucion de las responsa-
bilidades y percepcion de la red de apoyo.

Distribucion de las responsabilidades y percepcion de la red de apoyo

Las relaciones familiares de personas con enfermedades crénicas influyen en la
distribucion de las labores de cuidado. Algunas familias estan mas fragmentadas o
distanciadas, lo que deja a uno o pocos miembros a cargo del cuidado, mientras que
en otras hay mas miembros involucrados, aunque no siempre de manera equitati-
va: “Mis hermanas optaron por abrirse el de la casa” (F3FEH3); “Cuando tengo la
necesidad de salir le digo a alguno que venga y se quede con mi papa y mama, pero
es muy esporadico para poder ir a las salidas... Estd uno 24-7 pendiente de lo que
pueda pasar” (F2FEH3).

Las labores de cuidado son reconocidas por los participantes en su multidimen-
sionalidad, con amplia gama de responsabilidades relacionadas tanto con el cuidado
personal, como con la gestion del hogar, la atencion en crisis de salud, el apoyo emo-
cional y espiritual. Tal multidimensionalidad destaca la complejidad de la experiencia
del cuidado, ante lo cual la diferencia entre “cuidar” y “acompanar” emerge como un
tema significativo en la experiencia de los cuidadores. Los participantes refieren que
estos dos conceptos, aunque relacionados, implican diferentes niveles de compromiso
y responsabilidad. Los cuidadores principales perciben el “cuidar” como una labor
constante, exhaustiva, que involucra atencién 24 horas, el manejo de la salud y las
necesidades diarias de la persona con enfermedad cronica, adicional a tareas relacio-
nadas con la administracion del hogar, tramites, soporte emocional y visitas médicas:

Mis funciones son suministrar medicamentos, alimentacion: hay que darle
cuchareado, porque ya come licuado, bano, estarla cambiando de posicion...
O sea, todo, me toca volar, yo cojo esa moto disparada y no sé como hago las
cosas. Me toca ir por paﬁales, me toca ir a hacer autorizaciones, me toca todo,
todo. (F9FMnH?2).

El “cuidar”, desde la perspectiva de los participantes, implica un compromiso
integral, que exige tiempo, esfuerzo fisico, mental y emocional, por lo que el cuida-
dor o cuidadora principal suele sentir que solo él o ella pueden realizar estas tareas
adecuadamente, lo que acentua la sobrecarga en las dinamicas y tareas alrededor del
cuidado al considerar que otros no pueden garantizar las mismas condiciones que
aquel que ha asumido por afos ese papel:

Ella se quedd, pero entonces ;qué implicaba eso? Dejar todo organizadito
porque lo que te digo, ella no es cuidadora, ella es compaiiia... A ella le da
rabia, y me dice es que usted dice que yo no la cuido, y yo le digo es que tu no
eres cuidadora, pero eres una muy buena compania(F1FBM3).
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En un aprendizaje constante los participantes han identificado la importancia de
confiar labores de cuidado a otros integrantes de la familia que estan dispuestos a
hacerlo, para favorecer el acompanamiento en las funciones y la menor sobrecarga
en uno de los integrantes. Los cuidadores expresaron que aunque inicialmente les
cuesta confiar estos trabajos a otros familiares llegan a reconocer los beneficios de
permitir que otros se involucren en el cuidado de la persona con enfermedad croénica,
como: superar el control y la autopercepcion de exclusividad, favorecer la inclusion
de otros miembros de la familia que estan dispuestos a participar, fortalecer vincu-
los familiares, y fomentar la confianza, lo que se convierte en un paso esencial para
aliviar su propia carga y favorecer un cuidado mas relacional:

Antes era yo sola, pero porque a mi me costaba soltarsela a mi esposo para que
la cuidara o a la hermana para que la acompaiara, porque yo pensaba, como
yo nadie la va a cuidar... y entendi que no era que él no queria, él si queria,
pero era que yo no lo dejaba (FIFBM3).

A pesar de que algunos cuidadores en sus aprendizajes encuentran la manera
de delegar responsabilidades a otros, encontrar posibles voluntarios se convierte
muchas veces en un desafio, ante la resistencia, falta de disposicion o percepcion de
incompetencia desde los mismos familiares. Es comun que en algunas familias el
acompanamiento en las labores de cuidado se dé solo en momentos de crisis u hos-
pitalizaciones: “cuando hay una hospitalizacion, mi casa es totalmente llena, llegan
todos, ahi si esta todo el mundo dispuesto a hacer los turnos, pero una vez que lo
ven en la casita otra vez se dispersan” (F10.1FBH3).

En la mayoria de los casos los participantes expresaron que las responsabilidades
recaen exclusivamente sobre ellos, mientras que otros familiares se distancian, no
asumen compromisos o no se involucran activamente: “no perciben que esto es un
cuidado del dia a dia” (F10.1FBH3). La explicaciéon dada en muchos casos a este
fendmeno es la percepcion de confianza por parte de los familiares respecto al cui-
dado que provee el cuidador principal: “ellos a veces desaparecen, pero es porque
ellos dicen si ellas no llaman es porque estan muy bien” (F10.1FBH3). Asi, los cui-
dadores principales enfrentan la responsabilidad del cuidado de sus familiares sin la
percepcion de una red de apoyo adecuada lo cual genera un sentimiento recurrente
de abandono y soledad:

Me he accidentado y asi con los pies inflamados vueltos nada, de pronto,
asi, vecinos me han hecho el favor de darle vuelta a mi mamd, pero yo estoy
hospitalizada y llegé al otro dia aqui a seguir en lo mismo, en la misma labor
(F9FMnH?2).

En algunos casos los cuidadores buscan apoyo externo al recurrir a programas
estatales donde encuentran resultados y respaldo limitados: “puse una demanda
para que me ayudaran. Papa lleva tres aflos muerto y la demanda no ha salido, no ha
salido ningun fallo” (F3FEH3). En otros casos los participantes manifiestan que la
falta de apoyo en el cuidado va mads alla de la voluntad, pues sus familiares presentan
limitaciones debido a sus propias necesidades de cuidado. Refuerzan ademés la mul-
tidimensionalidad en el apoyo, que va mas alla del aspecto econémico o asistencial,
también implica el apoyo emocional y la compaiiia: "mi hermano y madre nos apoyan
en lo que pueden, lo que ellos no dan es porque no tienen como darlo... yo cuento
con ellos para todo, ellos son mi fuente de desahogo y de apoyo" (F1IFBM3). En uno
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de los casos se pudo evidenciar la percepcion positiva acerca de entornos protecto-
res que generan redes de apoyo comunitario: “El est4 en un entorno protector... el
administrador del edificio, el presidente de la junta de acciéon comunal, todos estan
pendientes, pero yo sigo atenta todo el dia.” (F7FMnh4).

Solo en uno de los casos la participante manifestd su percepcion de apoyo como
bueno, si bien considera posibilidades de mejoria. En este caso, se evidencié por
parte de la familia signos de empatia por la labor de la cuidadora principal, lo que
los movilizé a proponer un sistema familiar organizado para el cuidado:

Cuando tenemos el diagndstico de Alzheimer de mi madre y que vemos que
esto va avanzando y que son dos personas para cuidar, se hace una reunion,
somos cinco mujeres, entonces se decide que una semana va una de ellas va a
estar en casa conmigo apoyando ese cuidado (F10.1FBH3).

Estos casos, en donde se evidenciaron niveles mayores de inclusion en labores de
cuidado se caracterizaron por la reorganizacion de los sistemas familiares en pro de
posibilitar el apoyo. Este proceso implica ajustes en las dindmicas familiares, redistri-
bucién de las responsabilidades y fomento del apoyo colectivo en la construccién de
redes mas solidas. La redistribucion de tareas supone asignar actividades especificas
a diferentes miembros de la familia en funcién de sus capacidades y disponibilida-
des, pero también puede significar asumir por otros familiares tareas diferentes al
cuidado en si mismo, y asi posibilitar en los cuidadores principales la disponibilidad
del tiempo para el cuidado:

Cuento con un esposo que me apoya, porque yo por trabajo viajaba con él, y en
estos dos afios él ha tratado de viajar solo... Entonces, tengo esa disponibilidad
para brindarles el tiempo a ellos y él me apoya mucho (F10.1FBH3.2)

Sigue siendo evidente la feminizacion en las labores de cuidado familiar. Las cui-
dadoras principales suelen ser mujeres, en su mayoria hijas, madres o hermanas de
las personas con enfermedades cronicas. Esta delegacion de responsabilidades con
frecuencia se da de manera inconsciente o automatica, como resultado de normas
culturales que asocian el cuidado con el rol femenino. Los testimonios revelan como
otros familiares, especialmente los hombres, no se sienten comprometidos con el
cuidado diario o continuo, suelen distanciarse de estas tareas o participan solo en
situaciones de crisis. La feminizacion del cuidado se ve reforzada y validada por
las mujeres participantes, quienes consideran que son ellas las mas preparadas para
dichas labores y no se sienten, en la mayoria de los casos, tranquilas en delegar sus
funciones a hombres de la familia: “es muy diferente ponerlos a ellos a atender a mi
mama, que nosotras como mujeres.” (F10.1FBH3.1).

EXPERIENCIAS Y DESAFIOS EN EL CUIDADO

Los relatos de los participantes con relacion al cuidado en la enfermedad crénica
resaltan por la multiplicidad de sus experiencias y desafios. Esta drea tematica incluyo
tres subtemas: experiencias del cuidador principal, autocuidado y espacios para el
didlogo familiar.
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Experiencias del cuidador principal

En cuanto a la experiencia del cuidado los participantes concuerdan en que es una
practica que transforma, que es multidimensional y que todos necesitamos ser cuidados.
Los entrevistados compartieron vivencias, tanto positivas como desafiantes, refieren
el cuidado como una “escuela” donde se aprenden y desarrollan habilidades, valores
y conocimientos que transforman su forma de ver la vida y de relacionarse con los
demads: “no lo pedi, no lo queria, pero valoro que fui capaz (llorando), mi hija ha sido
una escuela a todo nivel, o sea, ella doblegd mi ego, mi orgullo, mi ira, mi enojo, ante la
vida, ante todo” (FIFBM3). Muchos de los cuidadores aprendieron de manera empirica
y enfrentaron desafios sin formacion previa. Esta perspectiva resalta el cuidado no solo
como una serie de tareas practicas, sino como un proceso de crecimiento personal
y aprendizaje profundo. Este aprendizaje se da a través de la experiencia constante y
multidimensional en la que se enfrentan desafios que los llevan a adquirir habilidades
y resolver problemas de forma intuitiva o autodidacta. Muchos cuidadores relatan que
al principio no tenian conocimientos sobre el como cuidar, la experiencia misma les
ha instruido respecto a las necesidades fisicas y emocionales de sus familiares:

Como pude, con el amor, con la légica, con la creatividad, con el internet ... He
aprendido impresionante, en todo ese caminar, de todo lo que hice con papa hoy
en dia para mi es lo mejor que me pudo haber pasado en 62 afios. (F3FEH3).

Fue general en las entrevistas encontrar que el cuidado fue asumido “por obliga-
cién” o como un deber moral. Los cuidadores familiares asumen generalmente esta
responsabilidad ante la necesidad que expone la enfermedad, la cual exige hacer
renuncias profesionales, relacionales, afectivas, entre otras: “yo tenia muchas amis-
tades que me invitaban a salir, y yo siempre decia, no, no puedo... y le hice entender
a todas esas personas de que primero estd mi mama.” (FOFMnH?2). Las relaciones
familiares preestablecidas también parecen promover la cultura del cuidado. En al-
gunos casos la herencia del cuidado se configura como una dimensién significativa
en las dindmicas familiares especialmente en aquellas donde estas funciones se han
transmitido de una generacion a otra o entre diferentes miembros de la familia. Asi
cuando un miembro de la familia se percibié previamente cuidado, asume luego el rol
de cuidador de otros familiares. Esta transmision de roles es vista en algunos casos
como una responsabilidad moral o natural dentro de la familia: “Ellos ya estuvieron
ahi para nosotros, vamos a estar ahi para ellos” (F10.1FBH3.2); “Ya hace tres anos
que murié mi mama, quedé con ese regalo... un regalo amoroso, pero ahi lo estoy
haciendo, no crea que es facil” (F7FMnh4).

Solamente en uno de los casos entrevistados la cuidadora esta pendiente de recibir
una remuneracion econémica por su labor, aunque no se ha hecho efectiva a la fecha.
Ninguno de los demas entrevistados devenga en la actualidad o antes una remunera-
ci6én econdmica, algunos participantes reciben de sus parientes aportes econdmicos de
manera ocasional, los cuales perciben con frecuencia como actos de buena voluntad:

Tengo una hermana que es muy consciente como del esfuerzo y de la
dedicacion, procura, si esta dentro de sus posibilidades, digamos que ese es
como un regalo, como uno de esos carifiitos que se reciben y ella trata de que
esto sea frecuente (F10.1FBH3)

Sin embargo, la labor de cuidado mas alld de la retribucion econémica, tiene para
los participantes una retribucion afectiva, aunque este escenario no se da en todos
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los casos, a veces incluso el cuidado se acompaiia de experiencias violentas: “ella no
me queria... Ella hoy nunca me quiso, pero yo lo hago con amor” (F5SFMnH?2).

La experiencia del cuidado ha hecho que los participantes sean mas flexibles respecto
al control de algunas situaciones de la vida, con un enfoque centrado en lo que ellos
llaman “vivir el dia a dia”, esta perspectiva les permite sobrellevar de mejor manera las
demandas del cuidado, les permite enfocarse en el presente y manejar el estrés y las
incertidumbres sin proyectarse demasiado al futuro. Algunos entrevistados refieren
que este enfoque les ayuda a encontrar resiliencia o, en otros casos, resignacion ante
las limitaciones impuestas por la enfermedad. La actitud de vivir el presente esta
relacionada con aceptar la realidad actual y adaptarse a los cambios: “he aprendido
a manejar estas dos cosas: qué quiero hacer y qué puedo hacer, y yo sigo queriendo
hacer cosas y no las puedo hacer, entonces decidi vivir el dia a dia “ (FIFBM3).

En cuanto a la idea de como visualizan los cuidadores su futuro cuidado (el pro-
pio), se evidencian sentimientos profundos en quien ejerce actualmente el cuidado
principal. Aunque hay diversidad de preferencias entre el cuidado formal e informal,
llama la atencién que ante este panorama varios cuidadores no logran percibir una
red de apoyo futura en sus propias enfermedades:

Me desborda tanto pensar en eso que trato de... (respira profundo y se quiebra
la voz) o sea... no logro visualizar a nadie, entonces me desborda tanto esa
situacion que trato como decir, bueno, ya, calma y ya veremos, ya veremos qué
pasa (con lagrimas en sus ojos) (F10.1FBH3).

Autocuidado

Son multiples las demandas que enfrentan las familias de personas con enfermeda-
des crénicas, implica una gran carga fisica y emocional. Los participantes describen
como el cuidado les impacta a nivel multidimensional. En el aspecto fisico, algunos
cuidadores manifiestan sintomas como el cansancio extremo, el estrés, alteraciones del
sueno, dolencias fisicas (dolores articulares y en espalda), estos sintomas en percepcion
de los participantes fueron desarrollados o agravados con la constante atencién que
brindan: “Yo me enfermé, me subi de peso horrible... Me dafié un hombro, me dolian
las rodillas, aparte de que me dolia el alma.” (FIFBM3). Para otras personas el cuidado
representd un hecho positivo desde un inicio, lo que favorecié encontrar sentido a
sus vidas. Ademas, una de las participantes manifestd no sentir repercusiones fisicas
o afectivas en su vida a partir del cuidado, destacaron asi varios aspectos positivos
que surgen de la experiencia de cuidar a un familiar con enfermedad cronica, pues,
aunque implica desafios y sacrificios también se encuentran beneficios emocionales
y personales que enriquecen la vida: “para mi antes hice una terapia... antes pensaba
+Yo qué voy a hacer? Yo ya no sirvo para nada... Terapia, porque yo estoy ocupada
con ellas” . (F5FMnH?2)

A pesar de ser evidentes las repercusiones fisicas y emocionales, muchos cuidadores
no logran prestar atencion a sus propias condiciones de salud, al tener que asumir
multiples tareas sin relevo. Ante el temor de perder el control sobre el cuidado, que
sienten como su responsabilidad, deciden con frecuencia lidiar con los sintomas a
su manera: “me iban a hospitalizar, pero dije, no, estoy en el hospital y papa se me
muere” (F3FEH3). En varios casos, ante la falta de un recurso econémico los cuida-
dores no cuentan con servicios de salud. Los participantes reconocen la importancia
de cuidar de su propio bienestar, pero a menudo este aspecto se deja de lado ante las
exigencias del cuidado. Algunos entrevistados manifestaron que temen o sienten culpa
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ante lo que pudiera suceder estando lejos y describieron experiencias previas que no
fueron satisfactorias. Los participantes manifestaron estar tan centrados en atender
a sus familiares que dejan de lado su salud y bienestar personal, sus otras relaciones
sociales, pareciera que dejan de vivir su vida al volcarse a posibilitar la vida de quien
cuidan, hasta llegar a sentir en uno de los casos que la familiar es una extension de
si misma: “No tengo vida... Estoy mas tranquila cuando estoy con ella... es como
una extension de mi, como si fuera una orejita mia” (FOFMnH?2).

Aun asi a través del tiempo los participantes han ido reforzando la importancia de
fortalecerse a ellos mismos, lo que ha hecho que busquen estrategias para permitirse
tiempo para si y favorecer su autocuidado: “empecé a tomar otra actitud de una per-
sona responsable conmigo misma, me cuido para cuidarla.”(FOFMnH2). En algunos
casos, a pesar de los esfuerzos, no logran compensar los efectos que el cuidado les
genera: “ Aunque hago dos veces gimnasia y tengo una alimentacion saludable, siento
que estoy estresada... Estoy en alerta todo el tiempo... “ (F7FMnh4).

ESPACIOS DE DIALOGO FAMILIAR.

Sobresale en todas las entrevistas la importancia y los desafios respecto a espacios
de dialogo familiar en el contexto del cuidado de personas con enfermedades crénicas.
Se presentan con frecuencia dificultades para propiciar o mantener conversaciones,
pues uno de los temas recurrentes es la falta de comunicacion efectiva dentro de las
familias, especialmente cuando hay conflictos relacionados con la distribucién del
cuidado. En la mayoria de los casos las decisiones se toman sin espacios de dialogo
familiar, o cuando se permiten estos espacios son muy ocasionales: “yo soy la que
recibo la informacién. Entonces, una vez que tengo la informacidn, se las trans-
mito en primera instancia a ellas, y mis hermanos lo que dicen es lo que ustedes
decidan estar bien” (F10.1FBH3). Varios cuidadores mencionan que las tensiones
generadas por el cuidado de un ser querido a menudo impiden que los miembros
de la familia se comuniquen abierta y eficazmente. Esta ruptura en la comunicacién
afecta profundamente las dinamicas familiares, generando contflictos y acentuando
el distanciamiento: “Mi esposo me dijo: ‘No, pues yo gano mas, yo sigo trabajando
y tu quédate cuidando a la nifa. Y desde eso vamos asi. Fue una decision conjunta,
pero fue como una decision que él tomo y yo acepté”(F1IFBM3). Asi, la enfermedad
crénica puede acentuar las dinamicas de poder al interior de las familias, lo que
impide que se propicien espacios de didlogo. Las emociones intensas que emergen
en estos contextos de enfermedad tales como tristeza, frustracion, miedo, ansiedad,
también pueden dificultar una comunicacién efectiva.

Es posible inferir que los miembros de la familia pueden tener expectativas y
necesidades diferentes en lo que se refiere a los contextos de enfermedad crénica
llevando a conflictos que de no ser resueltos en espacios de didlogos significativos
expandirdn la crisis.

DISCUSION

Las narraciones de los participantes acerca de sus experiencias de cuidado en con-
textos de enfermedad crénica se ven transversalizadas por relaciones y experiencias
familiares. A partir de alli surgen interpretaciones y significados que confieren sentido
ala experiencia de cuidar, lo que concuerda con la idea del discurso posmoderno que
considera el conocimiento como una construcciéon que surge a través de la practica
discursiva (Grandesso, 2002, p.20).
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De acuerdo a los resultados, el cuidado familiar sigue siendo la principal forma
de cuidado en la enfermedad crénica. Esto concuerda con lo descrito por Lauro
(2003) quien refiere que la familia ha sido considerada el elemento responsable de
la reproduccion bioldgica y social del ser humano y concibe el apoyo familiar como:

El principal recurso de promocion de la salud y prevencion de la enfermedad y
sus dafos, asi como el mas eficaz que siente y percibe el individuo frente a todos los
cambios y contingencias a lo largo del ciclo vital en el contexto social. (p. 50).

La familiarizaciéon y, en especial, la feminizacion del cuidado es una realidad que
sigue marcando la experiencia de las familias en el contexto de la enfermedad crénica.
Los resultados destacan cdmo el rol de cuidador recae desproporcionadamente en
mujeres, con una division de roles influenciada por factores culturales y de género.
Esta situacion lleva a una serie de cuestiones éticas sobre equidad, justicia y reconoci-
miento del valor. Si bien desde una perspectiva de ética relacional el cuidado es visto
como una actividad ligada a vinculos afectivos con valor esencial en la sociedad, la
misma se enmarca en un contexto con distribucion desigual de responsabilidades.
Lo descrito se evidencia en estudios como el de Salazar et al., (2020) que evalud
la percepcidn en la carga de cuidado en familias en el contexto de la enfermedad
crénica. Encontraron que la mayoria de cuidadoras eran mujeres, que percibian la
carga como moderada a severa, sin embargo, en su mayoria no deseaban trasladar
la funcion de cuidado a otro, en coherencia con una percepcién tradicional del
cuidado como natural, familiar y asociado al rol de la mujer a través de la historia.
Algo similar encontraron en Colombia Chaparro et al., (2019) donde el 92% de
cuidadores fueron mujeres y el 70% dedicaban mas de 12 horas diarias a esa labor.
Los entrevistados manifestaron su necesidad de apoyo y sentian la invisibilidad de
su labor ante las instituciones estatales y de salud al considerar sus funciones como
quehaceres asociados a las responsabilidades del hogar.

La feminizacion del cuidado perpetta una carga invisible, muchas veces no remu-
nerada o valorada, y que afecta la salud, el bienestar y las oportunidades de vida de
las cuidadoras. Desde una perspectiva de ética relacional se promueve la idea de que
el cuidado debe ser una responsabilidad compartida, no solo en el ambito familiar,
sino también en la sociedad (Gémez, 2023). Este planteamiento invita a repensar
las estructuras sociales que perpetian roles de género, para promover enfoques de
corresponsabilidad en el cuidado en contextos de enfermedad.

Los resultados revelan que los cuidadores viven experiencias profundamente diver-
sas y Unicas, influenciadas por factores como la estructura familiar, el rol dentro de la
familia y las condiciones de la persona que requiere cuidado. Lo referido concuerda
con Del Pino et al., (2021) que definen el diagndstico de una enfermedad crénica en las
familias como una crisis que puede variar en intensidad segun el tipo de enfermedad y
las relaciones del grupo familiar en torno a ella, la etapa del ciclo vital, la flexibilidad en
las funciones familiares, nivel socioeconémico, la comunicacion, la gestion de conflic-
tos, entre otros. Algunas de las respuestas adaptativas de las familias a la enfermedad
implican cambios de orden afectivo, econémico, acondicionamiento de espacios, re-
laciones sociales, redistribucion de tareas, entre otras, cambios que han sido descritos
por diversos autores como Fernandez (2004) y que concuerdan con los resultados de
este estudio. Vargas (2022) en el estudio realizado con tres familias de mujeres con
diagnostico de artritis reumatoidea de mas de 10 afios de evolucion evalud los patrones
interaccionales desde la perspectiva sistémica familiar y estudié cdmo la enfermedad
crdnica transversaliza tanto el ciclo vital familiar, como el ciclo vital individual de los
integrantes del sistema. Las familias desarrollaron patrones interaccionales que inci-
taron a la reorganizacion con relacion a crisis como las asociadas por ejemplo con el
dolor. Desde la ética relacional, esta diversidad de experiencias subraya la necesidad
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de entender cada situacion de manera particular, evitando enfoques homogéneos.
Reconocer las multiples perspectivas en cada familia permite abrir espacios para la
comprension mutua y la co-construccion de significados compartidos.

El cuidado visto de esta manera es claramente una practica relacional, pues los par-
ticipantes describen su labor no solo como una responsabilidad individual, sino como
una practica que impacta y transforma las relaciones familiares. Desde la ética relacio-
nal, en este sentido, se considera el cuidado como una practica de “convivencia mutua”
(Najmanovich, 2021), donde el acto de cuidar se convierte en una expresion de identidad
compartida, refuerza vinculos y, en algunos casos, aumenta la cohesion familiar. No obs-
tante, también se observa que, en situaciones de escaso apoyo, el cuidador experimenta
una carga que se torna excluyente y agotadora, lo que enriquece el andlisis ético con la
necesidad de equilibrar los cuidados de si mismo con los cuidados al familiar enfermo.
En el estudio de Chaparro et al., (2019) con cuidadores dedicaban mas de 12 horas
diarias a esa labor y manifestaron su necesidad de apoyo refiriendo que con el paso del
tiempo disminuye la participacion familiar en el cuidado aumentando la sobrecarga al
cuidador principal y el sentimiento de soledad. Dichos hallazgos son compatibles con
los encontrados en la mayoria de los casos investigados para este estudio.

La experiencia de los cuidadores también muestra tensiones entre la autonomia
y la dependencia, tanto de los pacientes como de los propios cuidadores. La ética
relacional sugiere que las decisiones y actos de cuidado se construyen en un con-
texto intersubjetivo, donde los dilemas de autonomia-dependencia no se resuelven
individualmente, sino en la interaccion (McNamee, 2013). Asi, la autopercepcion
de los entrevistados como “cuidadores de tiempo completo” refleja cdmo el cuidado
reconfigura su identidad y expectativas. En esta dindmica, la ética relacional se con-
vierte en una guia para la construccion de limites y acuerdos que respeten tanto la
autonomia del cuidador como la dignidad de la persona con el diagnoéstico.

El analisis hermenéutico de las narrativas de los participantes refleja como el apoyo
y la comunicacion abierta en los contextos familiares impactan la experiencia del cui-
dado. Segtin McNamee (2013), el didlogo no sucede de manera espontanea, sino que
requiere de un esfuerzo consciente y de espacios de apertura y reciprocidad. Garzon et
al.,(2020) en un estudio cualitativo, encontraron que la enfermedad crénica constituye
una experiencia vital para el grupo familiar que permea las relaciones entre ellos y el
sistema de salud. En dicho estudio, al acompaifiar por medio de didlogos generativos
emergieron nuevos sentidos que reconfiguraron la experiencia del cuidado. En este
sentido, la ética relacional aporta al disefio de intervenciones terapéuticas que fomen-
tan el dialogo y la construccion de significados compartidos, lo cual puede aliviar la
carga emocional y brindar mayor percepcion de bienestar familiar. Martinez (2021)
investigd sobre los aportes de la terapia familiar en el acompafamiento del cuidado
paliativo domiciliario y encontré que dicho acompafiamiento fomenta la comuni-
cacion afectiva intrafamiliar y facilita la comprension respecto a las necesidades de
cuidado del paciente y la familia.

La invitacion es a una reflexion ética que aborde las necesidades de cuidado en
la enfermedad cronica como una responsabilidad compartida, que resalta la inter-
dependencia y donde los roles de los cuidadores, los pacientes y otros miembros de
la familia se reinterpretan en funcién de una identidad relacional, promoviendo un
equilibrio entre la responsabilidad individual, familiar y social, es decir una ética de la
interdependencia. Desatnik (2021) refiere que la mirada de complejidad que propone
la ética relacional previene que el acompafiamiento a las familias (desde diferentes es-
tancias) se dé desde un enfoque fragmentario, muchas veces radical y discriminatorio,
nos permite estar atentos a las diferentes formas de vivir en familia y en otros grupos
sociales y reconocer la importancia de la relacion en la construccion de la identidad.
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McNamee (2013) propone algunas nociones sobre recursos que favorecen espacios
de didlogo desde una ética relacional, los cuales a propésito de los objetivos plante-
ados para esta investigacion también pueden ser aplicados a los acompafiamientos
desde la terapia familiar:

o Critica reflexiva: invita a poner en duda las propias certezas, en busca de
significados alternativos.

o Dar voz a las historias de vida: permite situar la posicion del otro en una
historia y facilita la coherencia. Siendo claro que apreciar historias alternas
no implica el acuerdo.

o Coordinacién de la multiplicidad: busca coordinar varios discursos, privi-
legiar la conexion dialdgica con el otro mas que el consenso o la solucién de
un problema.

o Utilizar lo familiar de forma desconocida: busca explorar y recurrir a los
recursos conversacionales familiares en contextos desconocidos.

o Imaginar posibilidades: McNamee invita a generar ambientes que au-
menten la curiosidad por los puntos de vista alternativos, explorar el hablar
desde el “como si” fuéramos el otro en alguna situacién (Anderson, 1997) y
el “qué pasaria si”.

o ;Como lo hacemos juntos? Entender que mis acciones no son totalmente
mias, para favorecer la apertura al dialogo.

Acompanar desde la terapia familiar teniendo en cuenta esta ética permite una
mayor cercania a la descripcion de terapia que hace Anderson (1997) cémo “un
acontecimiento lingiiistico que retine a la gente en una relacién y una conversacion
colaborativas - una busqueda conjunta de posibilidades” (p. 28).

CONCLUSIONES

La familia continda siendo, desde una perspectiva cultural, el pilar fundamental
en el cuidado de personas con enfermedades crénicas. Los resultados evidencian
multiples discursos que refuerzan la complejidad familiar, aun cuando comparten
experiencias de cuidado. En el contexto surgen implicaciones sobre las dinamicas
familiares, especialmente en el ambito de las relaciones y el compromiso moral entre
sus miembros. Las relaciones se reestructuran en funcion a las responsabilidades del
cuidado, comprometiendo en muchos casos otros roles familiares. Asi surgen inter-
pretaciones y significados que confieren sentido a la experiencia de cuidar.

Aunque los espacios de didlogo se perciben como fundamentales, y con un impacto
positivo, promoverlos representa un desafio, por lo que muchas familias carecen de
escenarios efectivos para comunicar sus necesidades, coordinar el cuidado y asi fa-
vorecer la construccion conjunta de sentido. Es alli donde la ética relacional se revela
como medio para abordar el cuidado en contextos de enfermedad crénica desde una
perspectiva que promueve un dialogo inclusivo y respetuoso en el que todos puedan
expresar sus limites, necesidades y capacidades con una visién de corresponsabilidad
que posibilite una ética de cuidado colaborativo donde la multidimensionalidad en
el cuidado se encuentra y reconoce la multidimensionalidad en el apoyo.

El cuidado mas que una cuestién de cumplir con obligaciones asistenciales, implica
empatia, comprension, comunicacion abierta, responsabilidad compartida, reconocer
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el contexto y cultura, dar valor a la autonomia y la dignidad. Ante los hallazgos de este
estudio se ratifica la importancia de que los acompanamientos en terapia familiar en
contextos de enfermedades crénicas se den desde un enfoque ético relacional que fo-
mente la empatia, la curiosidad, reconozca la interconexion, sin desconocer la diversidad.

La principal limitacién de nuestro estudio fue que la mayoria de participantes que
respondieron al llamado eran cuidadores principales, dos participantes se denomina-
ban a si mismas “cuidadoras apoyo” y dos mas eran pacientes. Si bien las entrevistas
buscaban conocer sus experiencias desde las relaciones familiares, se considera im-
portante plantear investigaciones futuras que amplien la reflexién con el aporte de
la perspectiva de otros miembros de la familia.
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