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Resumen

Las personas con diabetes representan una carga significativa tanto para los servicios de salud, como para las 
personas que ofrecen cuidado informal en los domicilios.  En la actualidad se reconoce el cuidado de los cui-
dadores informales como un elemento importante para la obtención y mantenimiento del control metabólico 
de las personas con diabetes. El propósito de este estudio fue explorar la experiencia vivida por cuidadores 
informales en el manejo de la Diabetes Mellitus tipo 2. Ello permitió conocer realidades de convivencia con la 
enfermedad, descubrir significados y perspectivas de los cuidadores en el desempeño de su rol, para mantener 
en las mejores condiciones de salud a las personas que padecen esta enfermedad. El estudio fue fenomenoló-
gico, con entrevistas a profundidad para establecer narraciones del fenómeno de interés e identificar elementos 
significativos de la perspectiva personal del cuidado cotidiano por parte del cuidador informal.  La muestra fue 
obtenida por conveniencia y estuvo conformada por 15 cuidadores informales residentes en el municipio de 
Villavicencio-Meta.  La información se analizó siguiendo la metodología de Colaizzi para la determinación de 
categorías de análisis relacionadas con la comprensión de la enfermedad, prácticas de cuidado cotidiano, per-
cepción de la enfermedad y necesidades de apoyo familiar y social. Cada una de estas categorías son representa-
tivas de la experiencia cotidiana de cuidar a personas con esta  patología.  Los resultados señalan que convivir y 
manejar la situación de Diabetes es una realidad compleja para la mayoría de los cuidadores estudiados, debido 
a la falta de comprensión sobre el desarrollo de la enfermedad, al cuidado cotidiano mediado por prácticas del 
saber científico y popular, a sentimientos de angustia e incertidumbre por la variabilidad y difícil manejo de la 
enfermedad, y por la falta de apoyo familiar y social para adoptar y mantener cambios en el estilo de vida.

Palabras claves: Cuidadores, Diabetes Mellitus, Educación en salud. 

Abstract

People with diabetes represent a significant burden to health systems as well as to the informal caregivers at 
the domiciliary level.  At the present time care offered by informal caregivers is recognized as an important 
element for obtaining and maintaining metabolic control in diabetic patients. The purpose of this study was to 
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explore the experience lived by informal caretakers in dealing with Type 2 Diabetes, which allowed knowing 
realities of coexistence with the illness, to discover meanings and caregivers’ perspectives in their role in order 
to maintain the best possible health conditions of people with this disease.  The study was phenomenological, 
with in depth interviews to establish expressions of the phenomenon of interest and to identify significant 
elements of their perspectives about everyday care. A convenience sample was used (n=15) conformed by 
informal caregivers residents in Villavicencio, Meta. Information was analyzed according to Colaizzi meth-
od, and analysis categories were determined related to understanding of the illness, practical of daily care, 
perception of the illness and necessities of family and social support. Each one of these categories represents 
the daily experience of caring for people with type 2 diabetes. Results showed cohabiting and managing the 
diabetes situation is a complex reality in most of the studied caregivers due to the lack of understanding of the 
disease, to the care guided by scientific and popular knowledge, feelings of anguish and uncertainty due to 
disease variability and difficulty in its management, and lack of family and social support to adopt and main-
tain lifestyle changes.

Key words: Caregivers, Diabetes mellitus, Health education.

Resumo

As pessoas com diabetes representam um ônus significativo para ambos os serviços de saúde para as pessoas 
que prestam cuidados informais nas casas. Atualmente se reconhece a função dos cuidadores informais como 
um elemento importante para obtenção e manutenção do controle metabólico de pessoas com diabetes. 
O objetivo deste estudo foi explorar a experiência vivida pelos cuidadores informais na gestão do diabetes 
mellitus tipo 2, o que permitiu conhecer a realidade de viver com a doença, descobrir significados e perspec-
tivas dos profissionais de saúde na realização de seu papel, para manter em melhores condições de saúde 
as pessoas com esta doença. O desenho do estudo foi fenomenologico, com entrevistas em profundidade 
para estabelecer narrativas do fenômeno de interesse e identificar elementos significativos do ponto de vista 
pessoal de cuidados diários pelo cuidador informal. A amostra foi obtida por conveniência e consistiu em 
15 cuidadores informais que vivem na cidade de Villavicencio, Meta. Os dados foram analisados   seguindo a 
metodologia do Colaizzi para determinar categorias de análise relacionadas com a compreensão da doença, 
as práticas de cuidado diário, a percepção da doença e as necessidades de apoio familiar e social, cada um 
deles representante da experiência diária para cuidar de pessoas com essa situação de doença. Os resultados 
para viver e lidar com a Diabetes situação é uma realidade complexa, na maioria dos cuidadores estudados, 
devido à falta de entendimento sobre o desenvolvimento da doença, as práticas de cuidado diário mediadas 
pelo saber científico e popular, para os sentimentos ansiedade e incerteza e a variabilidade difícil manejo 
da doença e da falta de apoio familiar e social para adotar e manter mudanças no estilo de vida de suporte.
 
Palavras-chave: Cuidadores, Diabetes Mellitus, Educação em saúde.

Introducción

Una de las enfermedades que ha contribuido de ma-
nera significativa a la presencia creciente de enferme-
dades crónicas y el deterioro progresivo de la salud de 
la población en los diferentes contextos internacional, 
nacional y regional, es la Diabetes Mellitus tipo 2 (DM 
2). Se caracteriza por una elevada concentración plas-
mática de glucosa que genera alteración en el meta-
bolismo de proteínas, grasa y carbohidratos. Se trata 
de un síndrome complejo con repercusiones agudas y 
crónicas principalmente a nivel vascular, que ocasiona 
complicaciones irreversibles y muerte de las personas 
que la padecen a mediano y largo plazo.  Actualmen-
te la DM 2 es considerada un problema de salud pú-

blica con enormes repercusiones sociales, generadora 
de alta morbilidad y mortalidad, particularmente en 
las sociedades desarrolladas o en vías de desarrollo 
(Sociedad Andaluza de medicina familiar y comuni-
taria, 2008). Organismos internacionales predicen un 
aumento sostenido de casos. Para el año 2030 habrá 
cerca de 339 millones de personas con diabetes. En 
principio, los factores asociados a este incremento son 
la obesidad, el sedentarismo, la urbanización de la po-
blación y la transición demográfica (Federación Inter-
nacional de Diabetes, 2012).  

Se reconoce que la DM 2 es una de las causantes prin-
cipales de invalidez y de pérdida de años de vida sa-
ludable a causa de las complicaciones sistémicas que 
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genera. El coma hiperosmolar, la cetoacidosis diabé-
tica, ceguera, enfermedad renal, ataques cardiacos y 
amputaciones, entre otras. La vivencia de esta situa-
ción durante un periodo largo de vida  tiene un gran 
impacto a nivel personal, familiar e institucional debi-
do a los cambios en el estilo de vida que se hacen más 
difíciles en la edad adulta y al alto costo económico 
para el control y prevención de las posibles complica-
ciones (Federación Internacional de Diabetes, 2012). 

El manejo de esta situación patológica es más de cui-
dado preventivo que curativo. La responsabilidad del 
cuidado recae principalmente en la persona que la pa-
dece y en los miembros de la familia.  Por lo general 
la labor de cuidar se le delega a una persona que se 
compromete a realizar las acciones del caso, de forma 
permanente y durante un tiempo prolongado. Se les 
llama cuidadores principales o informales. Ellos cons-
tituyen la principal forma de brindar cuidado informal 
y domiciliario a nivel mundial (Carretero, et al., 2006).

Los cuidadores informales son un componente esen-
cial del cuidado crónico, debido a que tienen una gran 
responsabilidad en la satisfacción de necesidades de 
cuidado, procesos adaptativos frente a la enfermedad 
y respuestas positivas en adherencia a tratamientos. In-
dagar por la experiencia, sentimientos y significados 
que tienen los cuidadores acerca de esta situación de 
salud, permite analizar e interpretar el desempeño de 
su rol, así mismo establecer mecanismos que permi-
tan mejorar su habilidad de cuidado (Astudillo et al., 
2008).

En este sentido, el grupo investigador se propuso co-
nocer  la experiencia del cuidado vivida por los cuida-
dores informales de la región en el manejo de la DM 
2, teniendo en cuenta que el éxito de manejar adecua-
damente la situación de salud, parte del conocimiento, 
la comprensión y el cuidado diario que se brinde a la 
persona que padece la enfermedad.  Aprender a convi-
vir y manejar ésta situación crónica, es una herramien-
ta fundamental para mantener el control metabólico y 
evitar la aparición de complicaciones, contribuyendo 
así a fortalecer el autocuidado, el bienestar y la calidad 
de vida de las personas y familias en general (Bustos et 
al., 2007).

Materiales y métodos

Estudio descriptivo de abordaje fenomenológico en 
el marco de la investigación cualitativa, que permitió 
indagar y describir la experiencia humana de los cui-
dadores informales con respecto al manejo cotidiano 
de la DM 2. La descripción de la experiencia se rea-

lizó con 15 cuidadores informales seleccionados por 
conveniencia, que cumplieron con los criterios de 
participación establecidos en el estudio: ser cuidador 
mayor de 18 años, haber cuidado a una persona con 
diagnóstico de DM 2 por lo menos durante un año, 
ser residente de la ciudad de Villavicencio y aceptar 
voluntariamente la participación en el estudio.
 
La recolección de la información se hizo a través de 
entrevista a profundidad, en el domicilio de los cuida-
dores, previo consentimiento informado.  La duración 
aproximada de la entrevista fue entre una a dos horas, 
utilizando una a dos sesiones. La indagación se inició 
preguntando sobre el tiempo que lleva como cuidador 
de una persona con DM 2, qué conoce sobre la enfer-
medad y cómo ha sido la experiencia de cuidado. Las 
entrevistas fueron grabadas y transcritas literalmente 
para su correspondiente análisis.

La información se analizó siguiendo la metodología 
propuesta por  Colaizzi 1978 (Shosha, 2012), la cual 
establece los siguientes pasos: 1) Recolección de la in-
formación de los participantes sobre el fenómeno pre-
viamente definido. 2) Lectura de todas las transcripcio-
nes de las entrevistas. 3) Determinación de enunciados 
significativos. 4) Definición de categorías de análisis a 
partir de los enunciados significativos. 5) Descripción 
teórica de las categorías de análisis 6) Descripción 
del fenómeno a la luz de las categorías de análisis. 7) 
Triangulación de datos para la validación de la des-
cripción. 8) Incorporación de nuevos datos a la des-
cripción del fenómeno si fuese necesario, con el fin de 
enriquecer la construcción de significados y resultados 
de la investigación (Sánchez, 2000). 

Teniendo en cuenta los criterios establecidos en el Ar-
tículo 6 de la Resolución 08430 de 1993 del Ministerio 
de Salud, el trabajo no presentó riesgos para las perso-
nas ni para el ambiente. Se mantuvo el rigor ético fren-
te a la seguridad e integridad de los participantes, con-
sentimiento informado, recursos materiales necesarios 
y participación de personal de enfermería idóneo, con 
el fin de garantizar el bienestar de los participantes 
en la investigación. Con el propósito de mantener la 
confidencialidad de la identidad de los participantes, a 
cada uno de ellos se le asignó un código que fue usado 
en las transcripciones y en la selección de enunciados 
significativos correspondientes.

Resultados y discusión

Los cuidadores se caracterizaron por ser, en su mayo-
ría, mujeres pertenecientes a los estratos socioeconó-
micos 1, 2 y 3, que asistían a los servicios de crónicos 
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de la Empresa Social del Estado (ESE), con niveles edu-
cativos de primaria y secundaria incompleta. Todos 
tenían relación familiar principalmente en el cuidado 
de padres y esposos, con un tiempo promedio de 12 
años de enfermedad con presencia de algún grado de 
complicación como Insuficiencia Renal, coma diabé-
tico, pie diabético y secuelas de ACV. Los cuidadores  
convivían en el mismo domicilio con los sujetos de 
cuidado.  

El análisis de la experiencia de los cuidadores infor-
males en el manejo de la DM 2 permitió establecer 
cuatro categorías de análisis relacionadas con la 
comprensión de la enfermedad: prácticas de cuidado 
cotidiano, percepción de la enfermedad y necesida-
des de apoyo familiar y social. Cada una de ellas son 
representativas de la experiencia cotidiana de cuidar 
a personas con esta patología.  A continuación se 
presenta la descripción y análisis de cada una de las 
categorías establecidas.

Comprensión de la Enfermedad por parte del cuidador 
informal

Teniendo en cuenta la complejidad metabólica de la 
DM 2 y su incidencia en la calidad de vida de las co-
munidades a nivel mundial, el conocimiento y com-
prensión que tienen las personas que la padecen y cui-
dan de ella, cobra fundamental importancia frente al 
logro del bienestar y la calidad de vida de individuos 
y familias. Algunos estudios (Noda, 2008; Rodríguez 
et al., 2009) señalan que hay una clara relación entre 
los conocimientos insuficientes para el manejo de la 
enfermedad y la aparición de complicaciones. Así mis-
mo, reportan que los pacientes y cuidadores pueden 
conocer el nombre de la enfermedad pero no saben 
en qué consiste, ni los factores de riesgo que pueden 
contribuir a descompensarla. 

A continuación se resaltan algunos testimonios que 
muestran la comprensión que tienen los cuidadores 
informales sobre la enfermedad que manejan:

C1: Lo que yo conozco de esta enfermedad es que 
hace daño en varias partes del cuerpo, que se debe 
tener un control extremo en las comidas, que la 
persona que la tiene puede enfermarse de muchas 
otras cosas más, de las complicaciones, no se mu-
cho. 

E1: Hasta donde yo tengo conocimiento, es  una 
enfermedad como dicen lenta, silenciosa,  eso es 
como el que tiene cáncer, si no se cuida, es una 
enfermedad que le destruye hasta los órganos.

G4: Tengo entendido que va acabando con los ór-
ganos de uno, como la vista.

I3: “Solo sé que es una enfermedad de cuidar… me 
han dicho que es una enfermedad delicada, no sé 
qué tipo de diabetes será, solo sé que hay que cui-
darlo a él.”

K4: “Yo entiendo que la Diabetes es como un vi-
rus  o  como un bichito que  daña los riñones,  el 
corazón y el hígado… hagamos de cuenta que eso 
es como un cáncer  que hecha a dañar todo lo de 
adentro de uno…”

K5: “No sé por qué le dio Diabetes,  eso es una 
enfermedad que no se sabe en qué momento le da 
a uno…”

N15: “…yo miraba a mi mamá y decía mi mamá no 
tiene diabetes, son mentiras, porque yo la miro de 
buen color, yo la miro que ella come bien”

L3: “No sé nada de la Diabetes, pero tengo la expe-
riencia de cuidarla  a ella”

Las expresiones de los cuidadores informales destacan 
una comprensión relativamente escasa de la enferme-
dad. Sin embargo consideran que su manejo es im-
portante para que no se presenten complicaciones que 
pueden ir desde un grado menor hasta otro de grave-
dad considerable. El conocimiento insuficiente de la 
enfermedad y de sus formas de manejo por parte de 
los cuidadores informales, se traduce, por un lado, en 
alto riesgo de deterioro y de complicación para quien 
la padece. De otro lado, en una oportunidad para el 
apoyo educativo por parte de los profesionales de la 
salud. Los de Enfermería en particular, quienes deben 
cumplir un rol protagónico en el acompañamiento de 
la persona con DM 2  y su familia para el control de la  
enfermedad y la prevención de complicaciones (Rodrí-
guez et al., 2009).

Expresiones como “no sé nada”, “No sé porque le dio”, 
“solo sé que es una enfermedad de cuidar”, “Sé que es 
como un cáncer que destruye órganos” y “solo sé que 
hace daño en varias partes del cuerpo”, determinan el 
escaso conocimiento de la etiología del padecimiento, 
lo cual aumenta  la probabilidad de un manejo inade-
cuado por parte del cuidador por desconocimiento y 
falta de comprensión de la enfermedad.  Estudios adi-
cionales (Venegas, 2006; Vega et al., 2009) han referi-
do que la habilidad del cuidador y la funcionalidad de 
la persona cuidada, depende en gran medida del grado 
de conocimiento que se tenga de la enfermedad, el 
acompañamiento y el apoyo cognitivo que se le pueda 
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brindar al cuidador.  Así mismo (Millar, 2008) repor-
ta que el nivel de conocimiento sobre diabetes entre 
pacientes y cuidadores, generalmente es insuficiente. 
Lo anterior sugiere una educación y acompañamiento 
deficiente por parte del equipo se salud hacia las per-
sonas involucradas en el cuidado de esta enfermedad.  
La orientación y apoyo familiar son fundamentales 
para el logro de las metas que tienen que ver con el 
control metabólico prevención de complicaciones.

La literatura establece que la familia es, en primera 
instancia, la responsable de brindar cuidados y aten-
der las necesidades que desencadena el curso de la 
enfermedad crónica. Enfrentar esta situación requiere 
de acompañamiento, formación y supervisión, con el 
fin de fortalecer el conocimiento y el desarrollo de ha-
bilidades para apoyar el manejo adecuado de la enfer-
medad, favorecer la adaptación y la funcionalidad de 
familias y cuidadores informales ante los requerimien-
tos de la DM 2 (Sánchez et al, 2008; Grau et al., 2010). 
Otros estudios plantean que fortalecer el conocimien-
to sobre el cuidado en situaciones crónicas, además 
de garantizar un manejo adecuado de la enfermedad, 
disminuye los altos costos de la estancia hospitalaria 
de los pacientes y el estrés de todos los involucrados, 
generado por la incapacidad de afrontar situaciones 
desconocidas a causa de la enfermedad. (Martinez et 
al., 2006; Zavala et al., 2009). 

Particularmente esta patología, asociada a estilos de 
vida poco saludables, obesidad y sedentarismo, re-
quiere de adecuada orientación, comprensión de la 
situación, habilidades en los cuidados y motivación 
para asumir la responsabilidad del cuidado y respon-
der de manera efectiva y eficaz a los retos que impo-
ne cada día la enfermedad (Pérez et al., 2009). Res-
ponder a esta problemática es responsabilidad de los 
profesionales de enfermería, quienes deben fortalecer 
la educación en salud a enfermos y cuidadores sobre 
lo cuidados y los recursos personales para el empode-
ramiento en el manejo de las circunstancias difíciles 
que podrían enfrentar en el curso de la enfermedad. 
De igual forma, la literatura plantea que existen otros 
factores asociados como las actitudes positivas, el va-
lor, la paciencia, la confianza y la motivación por el 
aprendizaje, los cuales reducen el estrés asociado a 
la enfermedad, aumentan la disposición para asumir 
el cuidado y mejoran la eficacia de los mismos (Or-
tiz, 2011). Tanto el conocimiento de la enfermedad 
crónica, como el conocimiento de ser cuidador, se 
constituyen en herramienta indispensable para brindar 
un mejor cuidado.  Cuando no se cuenta con estos 
elementos, la habilidad del cuidado puede estar defi-
cientemente calificada y disminuye la probabilidad de 
tomar decisiones  asertivas (Gonzalez, 2006). 

Como toda enfermedad crónica, esta situación requiere  
de un mayor cuidado, de tal forma que el componen-
te de apoyo educativo, como lo plantea Orem (Raile, 
2011), es una responsabilidad que debe asumir el equi-
po de salud. El propósito de lo anterior es garantizar que 
pacientes y familias comprendan la magnitud del tras-
torno metabólico y las posibles complicaciones de la 
DM 2. De la misma forma asuman el compromiso de 
realizar intervenciones de autocuidado que faciliten un 
óptimo control y manejo adecuado de la enfermedad. 

Prácticas de cuidado cotidiano de los cuidadores 
informales 

Es evidente que las prácticas de cuidado forman par-
te de la cotidianidad de las personas para proteger y 
preservar la vida. Así mismo se constituyen en expre-
siones del acervo cultural que caracteriza la forma de 
pensar y de actuar con respecto a la salud y su cui-
dado (Morrison, 2007).  Las guías de atención de la 
DM 2, nacionales e internacionales, establecen que el 
cuidado de esta enfermedad debe estar orientado a un 
manejo que integre varios aspectos como:  el control 
de glicemia y presión arterial, ingesta de una alimenta-
ción saludable, control del peso corporal, incremento 
de la actividad física, toma de medicamentos, suspen-
sión del hábito de fumar, cuidado de los pies, control 
emocional y un óptimo nivel educativo sobre la natu-
raleza y desarrollo de la enfermedad. Adicionalmente, 
recomiendan que las intervenciones sean acordadas 
entre paciente, familia y equipo de salud, evaluando 
parámetros culturales para ofrecer la mejor calidad de 
vida posible (UDA, Guía 17 de atención a la Diabetes; 
Asociación Latinoamericana de Diabetes, 2006).   

El análisis de las prácticas de cuidado hechas por los 
cuidadores, permitió observar la disposición e interés 
por el cuidado y manejo de la enfermedad, todos orien-
tados principalmente en el manejo de la alimentación 
con restricción de azucares y harinas. Sin embargo, en 
la práctica, esta intención puede verse interferida cuan-
do no existe una clara comprensión de los alimentos 
que las contienen. La experiencia de los cuidadores evi-
dencia que no cuentan con el conocimiento, ni con los 
recursos suficientes para lograr el alcance del nivel óp-
timo de glicemia.  Otros cuidados como la realización 
de ejercicio, el control de la glicemia, el cuidado de los 
pies y el control emocional entre otros, no fueron men-
cionados por lo cuidadores. Los siguientes enunciados 
muestran la cotidianidad de las prácticas de cuidado. 

D1: No le damos harinas, solo sopa de verduras, 
frutas no, eso nos han puesto, una dieta muy “ve-
rraca”, y esa dieta uno casi no se la puede ayudar 
a llevar.
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I12 “Yo lo cuido a mi manera, no todos los días ten-
go la oportunidad de comprarle lo que necesita; la 
mazamorra se la come simple y todos los jugos tam-
bién, al desayuno a veces es arepa de promasa, unas 
galletas integrales con aguapanela bajita de dulce.”

F1: Primeramente dejarle la comida sin sal, y que 
bastante verdura, no darle grasa, no darle dulce, 
todo bajito de sal y sin dulce, la droga pues hay que 
dársela conforme al médico se la explica a uno. El 
tratamiento que le dan yo lo realizo conforme me 
dicen las formulas.

G6: Se manejan menos harinas, más verduras, no 
comer en exageración, sino comer poquito y frac-
cionado.

H7: Cuando uno está bien puede consumir lo nor-
mal, pero al sufrir una diabetes tiene que cambiar 
todo: los friticos, sus arepitas, sus pancitos y su leche.

I16: Ahí le tengo la insulina pero como no le tengo 
la jeringuita pues no se la estoy colocando, pero se 
está tomando el alpiste desde que salió del hospital.

G7: Se ha dado el caso de usar yerbas medicinales 
que me han recomendado para  cuando  está muy 
elevada del azúcar, yo uso una que le dicen garra-
pata y la consigue en cualquier borde de anden y 
de verdad que es muy buena, eso le ha ayudado 
muchísimo.

H10: Uno tiene que ayudarse con remedios case-
ros, él toma mucha agua pura y agua con limón, 
pero cuando la gastritis no lo permite, toma la insu-
lina en hojas, o consume la alcachofa que también 
dicen que es bueno.

I15: Ahorita está tomando alpiste de ese de los lo-
ros y dice que se siente relajado, que se siente bien, 
que no le ha vuelto a dar fiebre.

K10: “Le preparo bebidas con hierbas, algunas son 
buenas para manejar la diabetes por ejemplo esa  
que llaman casco de vaca, un pocilladito de esos 
es muy bendito”

Estas prácticas cotidianas de cuidado, se enmarcan en 
lo planteado por  otros estudios (Luengo et al., 2010; 
Sapag et al., 2010; Vaquiro et al., 2010), que muestran 
cómo esta situación crónica tan compleja, es asumi-
da por cuidadores informales con mínima información 
para tomar decisiones, evaluar la situación de salud y 
mantener el control  metabólico de la enfermedad. Éste 

es  complejo y está condicionado por factores socio-
culturales, psicológicos y educacionales que requieren 
de apoyo individual y familiar para mejorar la eficacia 
de los cuidados y lograr una mejor adaptación a los 
cambios que requiere la enfermedad (Universidad de 
Azuay, 2009). 

Las actuaciones de los cuidadores dejan ver el desarrollo 
de prácticas relacionadas con el saber popular enmar-
cadas dentro del ámbito de la medicina alternativa. Este 
aspecto está estrechamente ligado con el contexto so-
ciocultural de los cuidadores informales pertenecientes 
al municipio de Villavicencio, región que hace parte de 
la Orinoquia Colombiana. Ella está conformada social-
mente por indígenas y colonos con problemas sociales 
similares a otras regiones del territorio nacional, como 
el conflicto armado, procesos migratorios forzados, po-
breza e inequidad, necesidades básicas no satisfechas, 
violencia y baja cobertura de los servicios de salud entre 
otras condiciones, que crean alta vulnerabilidad e incer-
tidumbre para la supervivencia y desarrollo (Sarmiento 
et al., 2010; Torres et al., 2009). 

Estudios sobre la cultura de los cuidados establece 
que las situaciones del contexto que conllevan a las 
personas a vivir realidades de pobreza, marginación, 
exclusión  y falta de apoyo social entre otras, permiten 
visibilizar con mayor frecuencia prácticas de cuidados 
relacionadas con sus creencias y costumbres trasmiti-
das a través de generaciones, con el propósito de satis-
facer  necesidades y mejorar sus condiciones de vida 
(Romero, 2009).  En este marco, el reconocimiento de 
experiencias de cuidado alternas a la medicina con-
vencional, no pueden ser ajenas al profesional de en-
fermería, su valoración y validación permitirán deter-
minar el aporte al cuidado de la salud y la posibilidad 
de ser involucrado en la práctica profesional (Castillo, 
2008).  Explorar los aspectos cualitativos del cuidado 
permite la valoración de los patrones culturales espe-
cíficos que, una vez reconocidos, podrán ser utilizados 
en beneficio de las comunidades.  Así mismo, se ha 
establecido que tanto los saberes populares como los 
científicos tienen un contexto histórico y dialéctico, 
que incide de manera directa en el cuidado de la sa-
lud. Por lo mismo, ameritan su articulación a través de 
métodos hermenéuticos que faciliten el análisis y las 
interpretaciones de las diferentes acciones humanas 
con respecto al cuidado de la salud (Siles, 2010).

Percepción de la Enfermedad por parte del cuidador 
informal 

La enfermedad vista como un estado de alteración de 
la salud es un predictor significativo de la actitud y 
conductas hacia el cuidado en reacción a los síntomas, 
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evolución y expectativas de la enfermedad (Medina et 
al, 2009). Las creencias, percepciones y actuaciones 
en el cuidado de la salud, están determinadas por pa-
trones socioculturales,  motivación o interés por la sa-
lud y por el momento histórico en el que se presenta 
una determinada situación (Quiceno et al., 2010).

En este caso la DM 2 es percibida por los cuidadores 
con incertidumbre, preocupación e incapacidad por 
el comportamiento variable que ella encierra con la 
presencia ocasional de etapas críticas. Así, la enfer-
medad es percibida de difícil manejo, debido a que 
se deben atender diversos aspectos de la persona en-
ferma, tanto en su condición física como emocional. 
Para la mayoría de cuidadores, el diagnóstico de la 
enfermedad y el desempeño del rol fueron inespera-
dos, situación que afectó de manera significativa a la 
persona enferma y su familia. Consideran que el de-
terioro progresivo del sujeto de cuidado les produce 
tristeza y desesperanza, aceptan su rol pacientemen-
te y su fortaleza se la atribuyen al acompañamiento 
de Dios, ser supremo.

La percepción de la enfermedad como condición que 
puede generar estados graves de la condición de salud, 
hace que los cuidadores se interroguen frecuentemente 
sobre qué van a hacer. Sienten que desconocen mucho 
sobre el cuidado que deben aportar al familiar y se sienten 
inseguros frente al desempeño de su rol. Algunas expre-
siones sobre esta categoría se presentan a continuación: 

A2:   Yo lo veo como un factor de riesgo inmenso, eso 
me da mucho miedo. La experiencia con mi abuelo, 
no quiero que también se dé con mi mami. Es una 
preocupación muy grande,  eso me pone triste.  

B1: Hay muchos cambios, porque yo vivo con esa 
incertidumbre, de que él se me sienta mal de algo, 
yo digo que es una complicación ya de eso.

C1: Cuando me acuerdo de eso me da mucha tris-
teza, porque a mi hermana, pues la quiero y uno 
nunca quisiera algo malo para la familia.

C2: La tristeza esta todos los días, pero la motiva-
ción para mí y para ella  son esas dos chinas pilas 
que tiene por hijas, y yo se que por ellas dos ella 
sigue viva. 

D1: Ella ya no vive tranquila, sino deseando la 
muerte, eso es como el pensado de ella, entonces, 
por eso ha cambiado, porque ella vive deseando 
morirse, por eso vive como amargada, si, ella tam-
poco no se puede controlar. 

E1:   Uno al comienzo se siente, que es incapaz, 
porque lo que yo he bregado con él ha sido mucho, 
porque él ha tenido unos comas graves. Uno se pre-
ocupa bastante, porque imagínese eso se inflama, 
le da mucha sed, fiebre, no le baja el azúcar, y has-
ta que no le aplican la insulina, no se le controla.   
Me da mucho miedo que le dé a otra persona de 
la familia.

G12: Le da  a uno tristeza que uno se esfuerza por 
una paciente, porque este mejor y de un momento 
a otro le toca salir corriendo con ella al hospital.

H4:  Uno no se imagina que las cosas vayan a llegar 
a tal punto de que el paciente se agrava tanto.

H16: Estamos muy preocupados porque en  el últi-
mo control, tenía el azúcar, el colesterol y los trigli-
céridos altos, el único que le salió bueno fue el de 
la tensión, de resto todos los exámenes le salieron 
malos, y uno bregando a cuidarlo.

J9 “La Diabetes es una enfermedad que no lleva 
solamente al paciente, lleva a toda una familia de 
cierta manera a vivir un poco mal.”

J11 “Si Dios no se acuerda temprano de ellos se los 
va es llevando por pedacitos”.

Los cuidadores del estudio perciben la enfermedad con 
grados variables de gravedad. Se ha reportado la per-
cepción de la enfermedad como catalizadora del afron-
tamiento,  si esta se percibe grave, puede motivar una 
respuesta de estrés positiva o negativa hacia la enferme-
dad (Lazcano et al., 2008). La percepción de gravedad 
de la enfermedad suele motivar la búsqueda de apren-
dizaje por los cuidadores para mejorar el control de la 
misma. En este sentido, es evidente que los cuidadores 
asumen con compromiso el desempeño de su rol.   

Algunos estudios reportan que la percepción de la en-
fermedad por la persona afectada genera estrés que 
puede ser afrontado positivamente con apoyo social 
familiar. Esto explica la importancia de los procesos de 
adaptación a la enfermedad, tanto en pacientes como 
en cuidadores informales para lograr un mejor control 
metabólico de la enfermedad. En consecuencia, lograr 
reducción de los episodios de estrés y factores de ries-
go en el cuidado de los pacientes crónicos (Vega et 
al., 2009).  

Por otra parte, se ha documentado (Pinto, 2005; Al-
puche et al., 2008)  los difíciles momentos que deben 
vivir los cuidadores informales cuando el estrés y el 
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agotamiento los embargan, principalmente en estados 
críticos de la enfermedad. No encuentran mayor apo-
yo familiar y deben responder a otros por su compor-
tamiento en el cuidado del familiar. Adicionalmente, 
los cambios emocionales en las personas con DM 2 
están bien fundamentados por la literatura científica 
(Agudelo, 2007). Su condición implica grandes esfuer-
zos emocionales y físicos, alteración de sentimientos 
y poca aceptación de su autoimagen, aspectos que in-
ciden en la relación de cuidado entre el paciente y 
cuidador, si no hay comprensión y manejo adecuado 
de la situación. Adicionalmente la presencia de un en-
fermo crónico en la familia suele generar tensiones, 
cambios en la dinámica familiar y problemas previos 
pueden hacerse aún más evidentes. 

Necesidades de apoyo familiar y social del cuidador 
para el cuidado de la enfermedad 

El contexto familiar y social en el que vive la perso-
na con diabetes y su cuidador pueden ser obstáculos 
o dinamizadores en la realización de esfuerzos para 
el control de la diabetes. De hecho, el apoyo social 
aportado por la familia, los amigos, los compañeros 
de trabajo y los profesionales de la salud juega un rol 
crucial en la capacidad de las personas con diabetes 
en adoptar y mantener cambios en estilos de vida que 
les permita controlar la enfermedad (McCloskey et al., 
2010). Los cuidadores son quienes perciben el apoyo 
social disponible como un elemento importante para 
enfrenar situaciones estresantes relacionadas con la 
enfermedad (Vega, 2011).  

Recientemente, un estudio (Beverly, 2008) examinó 
las necesidades de cuidado de los pacientes y sus pa-
rejas para mejorar el manejo de la diabetes. Los resul-
tados muestran que las parejas tienen la necesidad de 
información continua, la necesidad de contar con un 
grupo para compartir esa información, la necesidad 
de trabajo en equipo dentro de la pareja y de que la 
pareja se constituya en su propio defensor frente a 
la diabetes. Esa es la forma de prepararse para reto-
mar el control de sus vidas. De esta manera, tanto el 
paciente como el cuidador informal requieren de un 
entorno social enriquecido con diversas experiencias 
de aprendizaje en donde la acción de equipo juega 
un rol fundamental. 

La categoría de apoyo familiar y social fue reconocida 
como significativa en la experiencia de cuidado de los 
cuidadores, debido a que la mayoría expresaron sen-
timientos de soledad y falta de apoyo, tanto por parte 
de la familia como del equipo de salud que les propor-
ciona la asistencia. Entre los enunciados significativos 
relacionados se presentan los siguientes:

A1: En los controles, nunca a ella se le mando con 
un nutricionista para saber que ella puede comer o 
no, no puede comer nada con dulce ni tomar nada 
con dulce, no sabemos los riesgos, los síntomas de 
alarma, ni nada.

B1: Igual en la comida uno sabe que él se tiene que 
cuidar, uno es consciente, pero como es según la 
situación económica uno no va haciendo todo lo 
que a uno le dicen.  

C3: Lo de los medicamentos me gustaría saberlo, 
cuales medicamentos ella debe utilizar y los cuida-
dos con estos. Lo de la alimentación, porque no sé 
cómo ayudarla en esa parte; en el ejercicio físico, 
si es bueno que ella practique algo. Saber si yo 
estoy en riesgo de sufrir lo mismo que ella, o si mis 
sobrinas también se pueden enfermar.

D1: Yo no puedo estar todo  el tiempo compartien-
do con él, porque al igual yo también tengo que 
hacer mis oficios.

E1: Siempre nos dan los medicamentos, solamente 
pastillas, no le formulan nada más, no son capaces 
de formularle una  Milanta, solo por ahorrarle plata 
al gobierno, porque ella sufre de la úlcera también, 
toca comprársela por aparte, vitaminas y todo eso, el 
seguro le está sirviendo por una parte, para la diabe-
tes y la tensión, esas dos cosas las está controlando.

N2: Un médico no le explica esto y esto se hace así 
o esta droga es para esto, únicamente una fórmula, 
compre y tome.

C2: Mi  meta era descansar en mi vejez, ahora ten-
go 42 años y me toca estar al lado de mi hermana, 
eso es muy duro. 

(I-1)  Nunca nos han dado ni siquiera un papel que 
diga, hay que darle esto de comer…hay que darle 
esto,  nada, lo que sumercedes nos han dicho…me 
han dicho más ustedes que los propios de allá del 
Hospital…

M30: Cuando él se vio tan malito, yo llamé a los 
hermanos y ellos me dijeron que no tenían tiempo 
para nada. Por allá a veces viene uno, pero eso es…
visita de médico, apenas unos minuticos. Nosotros 
somos los dos solitos. 

M31: Yo he bregado primero con mi papá y mi 
mamá, y ahora con él, y siempre me ha tocado so-
lita, pues uno si quisiera tener a alguien más que 
ayudara, pero si no hay…que se va a hacer. Le toca 
a uno valerse por uno mismo. 
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En relación al apoyo social por parte de los profesiona-
les de la salud, un estudio realizado en el Reino Uni-
do (Booth, 2008) muestra que dentro de las barreras 
más significativas para el logro del autocontrol está la 
necesidad de realizar muchos cambios en muy corto 
tiempo. Por ejemplo, cocinar y hacer las compras para 
cumplir con la dieta del enfermo, satisfacer además 
los gustos del resto de la familia y batallar con la per-
cepción de que las restricciones en la dieta hacen que 
la alimentación sea una experiencia desagradable. Lo 
anterior señala la necesidad de que los servicios de sa-
lud programen y desarrollen sesiones individualizadas 
de educación y vinculen al enfermo y al cuidador en 
grupos de apoyo que los acompañen, y refuercen su 
habilidad de cuidado.  En nuestro medio, el sistema de 
salud no responde de manera adecuada a las necesi-
dades de conocimientos de los pacientes ni de los cui-
dadores de las personas con diabetes, con frecuencia.  
La siguiente expresión de una cuidadora muestra la si-
tuación vivida como resultado de la falta de participa-
ción de los profesionales de la salud en el diagnóstico 
y control de la DM 2:

K1 “El se tomó el examen ese del azúcar que llaman 
glicemia y cuando me llamó me dijo que la tenía en 
490 y yo dije bueno, eso qué será…pero pues uno 
no le pone cuidado porque uno qué va a saber de 
eso…entonces fue a la consulta pero no le dijeron: 
vea tiene que tener una dieta, tiene que tener algo, 
no, pues él siguió comiendo normal, cuando dice 
el doctor: toca mocharle el pie.”

Una intervención de gran relevancia para obtener 
control metabólico y que frecuentemente requiere de 
grupos de apoyo es la actividad física realizada jun-
to a amigos, cuidadores, y otros enfermos. Un estudio 
(Hughes et al, 2007) muestra una experiencia exitosa 
en la conformación de grupos de apoyo y de fomento 
de hábitos saludables. Los miembros del grupo de apo-
yo conformado no solo realizan actividad física, sino 
que también comparten experiencias de cuidado, dis-
minuyen el estrés y fortalecen las redes sociales para 
combatir el aislamiento y la depresión, una importante 
comorbilidad de la diabetes que afecta seriamente las 
habilidades de autocuidado (Ciechanowski, 2011).  

De igual manera, estos grupos de apoyo aumentan la 
confianza en las habilidades individuales para tomar 
decisiones y desarrollar experiencias de autodetermi-
nación  necesarias en la obtención de conductas de 
automonitoreo y control de la diabetes (Hutchinson et 
al, 2008).  Adicionalmente, según lo reportado por un 
estudio realizado en Suecia (Hjelm, 2009), el soporte 
social ofrecido por los profesionales de la salud debe 

contener el apoyo informativo y emocional necesario 
en el momento requerido, de manera que los enfermos 
y cuidadores cuenten con un tutor permanente que 
oriente alternativas apropiadas para la adaptación a los 
nuevos estilos de vida en el control de la enfermedad. 
Estas estrategias y otras similares pueden ser aplicadas 
en nuestro medio con el objeto de fortalecer el control 
de la enfermedad y apoyar al cuidador en su labor de 
cuidado domiciliario.

Otro aspecto relevante reportado por los cuidadores 
fue la preocupación por las demandas económicas 
que la enfermedad impone sobre las familias afecta-
das.  Algunos cuidadores expresan lo siguiente: 

M32 “Todo vale (plata) sobre todo lo del transporte 
y es que me ha tocado ir muchas veces para lo de 
la tutela (por una droga formulada).” 

N37 “Ella toma lo que le formuló la doctora, ese 
Yogo Yogo pero light, de Alpina, eso también se 
compra a veces para ella, cuando no se puede un 
frasco entonces una bolsita.”

Las limitaciones económicas reducen las oportunida-
des de asistir a jornadas de educación, disminuyen las 
ocasiones de contar con los servicios de especialistas 
a demanda y generalmente restringe el acceso a infor-
mación de mayor profundidad. Por lo anterior, los co-
nocimientos del cuidador dependen fundamentalmen-
te de la información suministrada al enfermo durante 
la consulta con el profesional de la salud, siendo el 
tiempo de consulta excesivamente limitado.

La evidencia señala que las personas con DM 2 que 
viven en condiciones de pobreza, tienen mayor proba-
bilidad de discapacidad relacionada con la enferme-
dad (Schmitz et al, 2009), por lo que se hace necesario 
individualizar la educación en salud acorde a su nivel 
educativo, de manera que realmente obtengan los co-
nocimientos necesarios para impedir el desarrollo de 
complicaciones que generen discapacidad y agudicen 
el deterioro de su condición socio-económica.

Conclusiones

La compresión limitada de la enfermedad y sus formas 
de manejo se traducen en alto riesgo de deterioro tem-
prano y graves complicaciones. Así se muestra la nece-
sidad de acciones educativas específicas que orienten 
en forma interdisciplinaria el debido cuidado de las 
personas afectadas por la enfermedad y el autocuidado 
de los cuidadores informales.
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Percepciones como la incertidumbre, el difícil ma-
nejo, la variabilidad de la enfermedad y los cambios 
del estilo de vida familiar, suelen ser predictores ne-
gativos que generan tensiones, alteraciones afectivas 
y de interrelación entre los miembros de la familia. 
Muchas veces esto ocasiona crisis frecuentes, pobre 
adaptación y afrontamiento, así como alteración de 
las relaciones familiares, principalmente paciente- 
cuidador.

La falta de apoyo familiar, social y del equipo de salud 
experimentada por los cuidadores frente al manejo de 
la DM 2, contribuye a desestabilizar las acciones de 
cuidado y la calidad en la ejecución del rol de cuida-
dor.  El acompañamiento familiar y el desarrollo de 
ajustes de la vida en familia es uno de los principales 
elementos del control metabólico exitoso y la obten-
ción de capacidades de autocuidado. 

Se requiere empoderar al cuidador informal a través 
de estrategias que fortalezcan el  conocimiento, la 
comprensión de la enfermedad  y el  acompañamiento 
permanente a la persona con DM 2, con el fin de me-
jorar las prácticas de cuidado y lograr intervenciones 
integrales para el control metabólico. La educación del 
cuidador informal debe involucrar el conocimiento de 
la enfermedad, su manejo interdisciplinario, la correc-
ta utilización del servicio de salud y los sitios de apoyo 
para consultas y asistencias disponibles. 

Se evidencia la necesidad de investigar los principios 
científicos de las prácticas de medicina alternativa, 
con el fin de validar los cuidados provenientes del sa-
ber popular y precisar los beneficios que tienen para el 
control y manejo de la enfermedad.

Las personas con DM 2 deben conocer sus derechos 
dentro del sistema de salud y los servicios que les de-
ben ser ofrecidos.  Adicionalmente, el ejercicio prác-
tico de los profesionales de enfermería, en sintonía 
con la protección de derechos de los enfermos, debe 
orientar a las personas con diabetes y a sus cuidadores 
informales sobre los servicios a los que deben tener 
acceso. Eso incluye que el servicio de información res-
ponda a las características sociales y de doble vía que 
se puede ofrecer en los grupos de apoyo organizados 
por el sistema de salud.
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