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Resumen

Introduccion: Se ha explorado poco sobre el rol del cuidador a dis-
tancia o cuidador secundario de las personas con enfermedad cro-
nica, por ello se hace necesario conocer el avance de la evidencia
cientifica sobre este tipo de cuidadores, con el fin de determinar los
aportes y los vacios presentes en la literatura. Metodologia: Revi-
sion descriptiva tipo scoping review, en la que se realizo una bus-
queda en las siguientes bases de datos: de Embase, Science direct,
Pubmed, Medline, Academic search complete y Scopus, limitando
el tiempo entre 2005 — 2020. Se utilizaron los términos: DeCS y
MeSH de Long distance caregiver, distance caregiver, secondary
caregiver y chronic disease. Ademas, se seleccionaron 20 articulos
originales, una vez realizado el proceso de critica con CASPe. Re-
sultados. Emergieron 4 nucleos tematicos: experiencias y percep-
ciones del cuidador a distancia, caracteristicas del rol del cuidador a
distancia, soporte social del cuidador a distancia por medio de Tec-
nologias de la informacion y la comunicacion TICs y estrategias de
afrontamiento del cuidador a distancia. Conclusion: es un fendémeno
poco explorado, por lo que son amplios los vacios que existen, em-
pezando por su autoreconocimiento en el desempeiio de su rol hasta
las intervenciones especificas que lo favorezcan.

Palabras claves: cuidadores, desempefio del papel, enfermedad
cronica, revision.
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Abstract

Introduction: Little has been explored about the role of remote caregiver or secondary caregiver
of people with chronic disease, so it is relevant to know the progress of scientific evidence on
remote or secondary family caregivers, in order to determine the contributions and knowledge
gaps present in the literature. Metodology: Descriptive review type scoping review, in which
a search was performed in databases of Embase, Science direct, Pubmed, Medline, Academic
search complete and Scopus, limiting between 2005 - 2020 using the terms DeCS and MeSH de
Long-distance caregiver, distance caregiver, secondary caregiver and chronic disease, selected
20 original articles after completing the review process with CASPe. Results: 4 thematic nuclei
emerged that were Experiences and perceptions of the remote caregiver, Characteristics of the
role of the remote caregiver, Social support of the remote caregiver through information and
communication technologies, ICTs and coping strategies of the remote caregiver. Conclusion:
this is a phenomenon little explored, so the gaps that exist are wide, starting with their self-rec-
ognition in the role performance up to the specific interventions that favor their performance.

Key words: Caregivers, role playing, chronic disease, review.

Resumo

Introducio: Tem se explorado pouco sobre o papel do cuidador a distancia ou cuidador secunda-
rio das pessoas com doengas cronicas, por isso, faz-se necessario conhecer o avango da evidéncia
cientifica sob este tipo de cuidadores, com o intuito de determinar os aportes e os vazios presentes
na literatura. Materiais e Métodos: Revisao descritiva tipo Scoping review, realizou-se a busca
nas seguintes bases de dados: Embase, Science direct, Pubmed, Medline, Academic search com-
plete e Scopus, limitando o tempo entre 2005 — 2020. Usaram-se os descritores: DeCS e MeSH
“Long distance caregiver, distance caregiver, secondary caregiver” e “chronic disease”. Alem
disso, selecionaram-se 20 artigos originais, uma vez realizado o processo de critica com CASPe.
Resultados: Surgiram 4 nucleos tematicos: experiéncias e percepgdes do cuidador a distancia
por meio de tecnologias da informacao ¢ a comunicagdo e estratégias de afrontamento do cui-
dador a distancia. Conclusao: ¢ um fenémeno pouco explorado, pelo que sdo amplos os vazios
existentes, comegando pelo auto reconhecimento no desempenho do seu papel até as interven-
¢oes especificas que o favorecem.

Palavras-chave: cuidadores, desempenho de papéis, doenca cronica, revisdo.

Introduccion

Las cifras presentadas por la Organizacion Mundial de
la Salud OMS (1) para el afio 2016 evidencian que de
los 56,4 millones de defunciones registradas, mas del
54% estaban relacionadas con enfermedades cronicas
no trasmisibles ECNT. En Colombia, existe una alta
prevalencia de enfermedades cronicas relacionadas con
eventos cardio-cerebro-vasculares (30%), seguidas por
el cancer (20%), las enfermedades respiratorias (6%) y

las enfermedades metabdlicas como la diabetes (3%)
(3). Debido a estos indices de morbilidad, que pueden
estar asociados a algiin grado de discapacidad (2), la
mayor parte de las personas con ECNT requieren de un
cuidador familiar (3—-5). El cuidador familiar general-
mente tiene un vinculo de parentesco o cercania con la
persona con ECNT, y al asumir la responsabilidad del
cuidado en casa, transforma toda su vida y su cotidiani-
dad, como consecuencia del transito de roles, situacion
que frecuentemente se asocia con la percepcion de so-
brecarga e inestabilidad emocional (6-8).
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Las dinamicas familiares han llevado a delegar el cui-
dado del enfermo con ECNT a una sola persona de la
familia; sin embargo, esta persona no es la unica res-
ponsable por el bienestar de su familiar enfermo, tam-
bién intervienen otros miembros, en este caso, son de-
nominados como cuidadores a distancia o secundarios
(9-11)longitudinal, and multiperspective interview
studies. We compared the end-of-life experiences of
people dying from cancer (lung, glioma, and colorec-
tal cancer. El rol de cuidador a distancia o secundario
es poco reconocido y delimitado, no se conocen cudles
son sus responsabilidades especificas en el cuidado y
depende de lo que pueda aportar con los recursos que
posee. No obstante, este cuidador tiene un papel muy
importante en el apoyo tanto al cuidador principal como
a su familiar enfermo.

Asi, las investigaciones sobre los cuidadores de perso-
nas con enfermedades cronicas se han centrado en el cui-
dador primario, siendo el foco de atencion destacandose
su rol. Sin embargo, poco se aborda sobre los denomi-
nados cuidadores secundarios o cuidadores a distancia,
quienes son visibles como parte del soporte social y de
apoyo familiar del cuidador principal, limitando su rol
a un apoyo emocional o financiero (12,13). Dentro de la
literatura existe una gran variacion sobre la definicion
de cuidador a distancia, observandose que depende del
contexto en donde se desarrolla esta conceptualizacion.
Asi, la percepcion comiin de un cuidador a distancia es
alguien que vive lejos y ocasionalmente se comunica
con miembros de la familia para saber de ellos (14,15).

Ante lo descrito anteriormente, la evidencia contradice
esta definicion, porque no solo la distancia geografica
caracteriza a este tipo de cuidadores, sino que también
depende del rol que desempenan en el cuidado de la
persona con ECNT. Este cuidador es, generalmente, un
familiar que acompafia en algunos procesos de cuidado
al cuidador primario, que lo releva cuando es necesario
y que tiene una funcion de soporte social mas que de
cuidado directo a su familiar enfermo (12,16). Si bien
en el contexto norteamericano e incluso europeo, su de-
finicion depende de la percepcion de distancia que sepa-
ra al cuidador de su familiar, en el caso latinoamericano
se le considera desde la perspectiva de los roles y del
tiempo dedicado al cuidado; en este entorno el cuida-
dor secundario tiene funciones diferentes con relacion
al principal, dedicando menos tiempo al cuidado de su
familiar (11,17).
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Sumado a lo anterior, la literatura refiere que otra difi-
cultad asociada a la definicion de este tipo de cuidado-
res tiene que ver con la limitada auto identificacion con
este rol y solo se los reconoce como familiares (14,18).
En general, los cuidadores a distancia tienen mayores
niveles de educacion y mejores ingresos que los cuida-
dores principales (19,20), razon por la cual son quienes
brindan apoyo emocional y financiero tanto a la persona
con ECNT como a su cuidador. No obstante se requie-
re ampliar la informacion existente en relacion con las
caracteristicas, percepciones y necesidades de las per-
sonas que desempefian este rol (21)

Descrita la importancia del cuidador a distancia, es re-
levante establecer el estado actual del conocimiento en
esta area. Para tal efecto, el proposito de este trabajo
es describir el avance de la evidencia cientifica sobre
los cuidadores familiares a distancia o secundarios, los
aportes y los vacios del conocimiento presentes en la
literatura.

Metodologia

Se llevo a cabo una revision descriptiva tipo scoping
review (22) que pretende responder a las siguientes
preguntas ;Cual es el estado actual del conocimiento
cientifico sobre los cuidadores a distancia o secundarios
en las ciencias de la salud? ;Cuales son los aspectos
mas relevantes y los menos reconocidos de estos cui-
dadores? ;Cudles son los vacios de la investigacion
con respecto a esta tematica? La busqueda se efectud
en las bases de datos de: Embase, Science direct, Pub-
med, Medline, Academic search complete y Scopus en
idiomas inglés, espafiol y portugués. Esta investigacion
se limita al tiempo comprendido entre los afios 2005
y 2020. También se utilizaron los términos DeCS y
MeSH de Long distance caregiver, distance caregiver,
secondary caregiver y chronic disease. Ademas, la inda-
gacion se realizd con ecuaciones, mediante operadores
booleanos de AND y OR.

Se consideraron como criterios de inclusion para esta
revision articulos originales o derivados de investiga-
cion en texto completo que incluyeran informacion es-
pecifica del cuidador a distancia o secundario. Se exclu-
yeron articulos de reflexion y de revision al no aportar
evidencia especifica sobre el tema. La estrategia de bus-
queda y seleccion de articulos se detalla en la Figura 1.
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Revision de la literatura n=1812

Embase, Science direct, Pubmed, Medline, Aca-
demic search complete y Scopus

Limite: 2005 - 2020

Articulos seleccionados por titulo y ser full text

n= 600

Articulos para primera lectura completa

n=120

Articulos seleccionados para critica con Casp-e

n=55

Total, de articulos seleccionados para analisis

n=20

Se excluyeron articulos de reflexion o de revision

n= 1212

Articulos excluidos luego de lectura del resumen

n= 480

Articulos excluidos luego de primera lectura

n= 65

Articulos excluidos luego de la critica
n=35
Cualitativos: 23
Cuantitativos: 12

Figura 1. Diagrama de flujo de la estrategia de biisqueda y seleccion de articulos

Fuente: Elaboracion de las autoras

Para el analisis de la informacion se recopilaron los ar-
ticulos con el programa Microsoft Excel, donde se creo
una matriz con la que se realiz6 una critica y analisis de
los mismos. Para efectuar la critica de la calidad del ar-
ticulo, se aplico el instrumento de CASP-e (23) y dentro
de la matriz se definieron como variables a considerar:
el abordaje investigativo, el disefio del estudio, los re-
sultados principales y las conclusiones. A continuacion
se efectuaron los pasos que expone Peters et al. (22)
que incluyen: pregunta, objetivo, criterios de inclusion,
participantes, concepto principal, contexto, busqueda y
seleccion de articulos, extraccion y clasificacion de re-
sultados y discusion.

Analisis
Dando respuesta a la etapa de extraccion y clasificacion
de resultados de acuerdo con la metodologia empleada,

se organizo6 la informacion de los 20 articulos seleccio-
nados, por caracteristicas comunes, asignando un nom-
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bre a cada grupo de articulos que por su contenido se re-
lacionaron entre si; se tuvieron en cuenta como criterios
su afinidad tematica y/o metodologica, lo que dio lugar
a 4 grupos: experiencias y percepciones del cuidador a
distancia, caracteristicas del rol del cuidador a distan-
cia, soporte social del cuidador a distancia por medio de
Tecnologias de la informacion y la comunicacion TICs
y estrategias de afrontamiento del cuidador a distancia.

En cuanto a la distribucién metodologica de los articu-
los, luego de su integracion en los nucleos tematicos
como se puede observar en la Tabla 1, se puede apreciar
que el abordaje metodolégico que predomino fue la in-
vestigacion cualitativa en un 55% del total analizado
y el concepto de soporte social del cuidador a distan-
cia con TICs fue el que mayor diversidad en métodos
presento. Por el predominio de estudios cualitativos y
cuantitativos no experimentales, el alcance investigati-
vo del fenomeno es de tipo descriptivo (24).

https://doi.org/10.22463/17949831.2447
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Tabla 1. Distribucion de 20 articulos revisados seglin la metodologia empleada y el concepto principal abordado

Tematicas Abordaje metodolégico Total
Cualitativos Cuantitativos n (%)
n (%) No experimenta- Experimentales
les n (%) n (%)
Experiencias y percepciones del cuidador a 4 (20) --- - 4(20)
distancia
Caracteristicas del rol del cuidador a dis- 1(5) 3(15) - 4 (20)
tancia
Soporte social del cuidador a distancia por 3 (15) 1(5) 2 (10) 6 (30)
medio de TICs
Estrategias de afrontamiento del cuidador 3(15) 3 (15) - 6 (30)
a distancia
Total 11 (55) 7 (35) 2 (10) 20 (100)

Fuente: Datos de la revision 2005 — 2020

Con respecto a su localizacion geografica, los articulos
se ubican en un 70% en América del Norte, especifica-
mente en Estados Unidos. Se identificaron dos articulos

en América Latina y uno en Asia. Esta informacion se
presenta en la Tabla 2.

Tabla 2. Articulos ubicados por localizacion geografica

Ubicacion Paises que reportan Nimero de articulos (%)
América del Norte Estados Unidos 14 (70)
América Latina Brasil y México 2 (10)
Europa Austria, Espafia y Portugal. 3(15)
Asia China 1(5)

Fuente: Datos de la revision 2005 — 2020.

A continuacion, se presenta la discusion entre los ha-
llazgos relevantes de los conceptos centrales resultan-
tes de la revision.

Experiencias y percepciones del cuidador a distan-
cia

Este tema emergié de investigaciones que indagaron
sobre la experiencia de ser cuidador a distancia, en
donde manifiestan sus dificultades, sus preocupacio-
nes y lo que significa reconocerse y asumir este rol.
Al respecto uno de los estudios encontrados, describid
la experiencia de ser cuidador a distancia de adultos
mayores, evidenciando que uno de los mayores proble-
mas es no estar presente en diversas situaciones, por lo
que la informacion que reciben sobre su familiar puede
0 no coincidir con la realidad, distorsionando las re-
laciones con el cuidador primario o directamente con
su familiar. Asi mismo, estos cuidadores expresan que
brindar atencion a sus familiares adultos mayores de
manera constante, es mas agotador fisicamente que la
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atencion esporadica o a larga distancia; sin embargo, al
estar alejados les causa mas estrés psicologico por el
poco control que tienen de las situaciones (25).

En el mismo sentido, una investigacion similar inda-
g0 sobre las relaciones entre hermanos con respecto al
cuidado de los padres, cuando uno de ellos es el cuida-
dor principal y los otros son cuidadores a distancia o
secundarios. En el estudio se observd que pocas veces
se tenia un plan claro o una division de responsabili-
dades para el cuidado de sus padres; no obstante, en
el momento en que los padres enfermaban o requerian
mayor atencion con respecto a su salud, los hermanos
lograban coordinar las tareas para el cuidado. En este
caso, describen que el cuidador principal se encarga
de las tareas diarias como el transporte, la limpieza y
mantenimiento del hogar; mientras que los hermanos
que ejercen como cuidadores a distancia, proporcionan
compatfiia y apoyo emocional a los padres ya sea de
manera presencial o virtual (26).

En este estudio se presentaron varias dualidades con
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respecto a la relacion entre hermanos (26); en algunas
ocasiones, los cuidadores a distancia elogiaron las con-
tribuciones de sus hermanos y expresaron gratitud por
dedicar gran parte de su tiempo a ayudar a sus padres;
no obstante, otras veces, el cuidado de los padres se con-
vierte en un conflicto entre hermanos, porque el herma-
no que ejerce de cuidador principal considera que sus
hermanos, como cuidadores a distancia o secundarios no
pasan suficiente tiempo con sus padres. Esto es respalda-
do por estudios sobre la dinamica familiar que se centran
en el cuidado de los padres, por lo que es comun que los
hermanos no planeen quién se convertira en el cuidador
principal y qué papeles de apoyo desempefaran los de-
mas miembros de la familia; desde este punto de vista
facilmente se cae en suposiciones, como que el herma-
no/a que permanece en casa sera el cuidador principal
o que el hermano manejara las finanzas mientras que la
hermana se encargara de las necesidades emocionales o
fisicas de los padres (27,28).

Por otra parte, los resultados de un estudio sobre la expe-
riencia de ser cuidador a distancia en padres con Alzhei-
mer, demostraron que los participantes pasaron mucho
tiempo administrando y coordinando el cuidado de su
familiar, aspectos que han impactado en su vida profe-
sional y personal, incluido el desarrollo de las relaciones
con otros familiares, en su mayoria con sus hermanos.
Segun los participantes, la experiencia de cuidar y equi-
librar los requerimientos de cuidado con otras demandas
de la vida, les permitio tener un crecimiento personal,
ademas de encontrar estrategias para estar en contacto
con sus padres (29). En este caso, el término cuidador a
distancia hace referencia a aquellos cuidadores que vi-
ven lejos de la persona cuidada, situacion que es muy
comun en contextos como el estadounidense, en donde
las personas con algun tipo de demencia estan institu-
cionalizadas y los familiares viven en lugares apartados.

Con respecto al apoyo que estos cuidadores pueden re-
cibir de profesionales de la salud, una investigacion re-
conocid que los cuidadores a distancia de personas con
cancer, tienen altos niveles de ansiedad y angustia, en
especial por la incertidumbre y la poca informacion que
reciben al respecto sobre la trayectoria de la enfermedad
de su familiar. La falta de inclusion de estos cuidadores
y su invisibilizacion en la atencion de su familiar, con-
llevan a que interfieran en la toma de decisiones sobre
el tratamiento cuando se presentan complicaciones de la
enfermedad; esto es una constante cuando no se realizan
intervenciones familiares sino que estan solos el cuida-
dor principal y la persona con cancer (30). Los autores

concluyen que ante estas experiencias, se hacen ne-
cesarias intervenciones de enfermeria que busquen
aliviar el sufrimiento y la angustia innecesarios ex-
perimentados como resultado de que los cuidadores a
distancia se sienten desconectados del proceso de tra-
tamiento de su familiar, proporcionandoles recursos
educativos y conectandolos con sitios web apropiados
para brindar apoyo instrumental y emocional (30).

Los cuidadores a distancia o secundarios experimen-
tan sentimientos de ansiedad e incertidumbre, espe-
cialmente por no tener el conocimiento de primera
mano sobre lo que sucede con el cuidado de su fami-
liar, sumado a que las dindmicas familiares los llevan
a entrar en la dualidad de incomodar al cuidador prin-
cipal con sus preocupaciones o apoyarlo emocional
0 econdmicamente como una forma de respaldo al
tiempo que invierte en el cuidado de su familiar. Por
lo anterior, se hace necesario reconocer la experiencia
en las dindmicas de cuidado de los cuidadores prima-
rios y secundarios de las personas con ECNT; ademas
hay que entender la forma en como se desarrolla el
cuidado y las relaciones entre cuidadores, con el fin
de identificar las caracteristicas de cada rol y el pro-
ceso en el que se desarrolla.

Caracteristicas del rol del cuidador a distancia

Los estudios que describieron las caracteristicas del
rol del cuidador a distancia o secundario, lo hicieron
teniendo en cuenta el contexto en el que se desarro-
lla este cuidado, ya sea por encontrarse lejos de la
persona o por dedicar poco tiempo al cuidado de su
familiar. De acuerdo con lo planteado anteriormente,
uno de los estudios encontrados, describe el cuidado
que dan cuidadores Ghaneses residentes en Estados
Unidos a sus padres mayores que viven en Ghana; es
decir, que son cuidadores que se encuentran distan-
ciados geograficamente. Los participantes expresaron
que era su responsabilidad y su obligacion moral brin-
dar atencion a sus familiares mayores porque la vida
de estos ultimos depende de ellos, desde el punto de
vista emocional y econdmico, de ahi que estas mani-
festaciones tangibles del cuidado se caracterizan por
una interaccion de normas filiales como la reciproci-
dad, la obligacion mutua, la solidaridad y el respeto
3.

Por otra parte, otros estudios hacen referencia al rol
del cuidador secundario, en el que, el tiempo dedi-
cado al cuidado y las responsabilidades son menores
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en comparacion con las del cuidador principal. Al res-
pecto, una investigacion sobre las caracteristicas de los
cuidadores de personas con demencia, encontrd que el
60% de estos cuidadores pertenece al género femenino,
en su mayoria cuentan con estudios universitarios y es-
tan casados; es decir, que su principal rol como cuida-
dores secundarios es el de brindar tiempo de ocio de la
persona enferma (82,3%), seguido de otras tareas mas
complejas, como las gestiones de asistencia médica
para su familiar enfermo (27,4%) (32)and this servi-
ce prolongs their stay at home. Objectives: To describe
characteristics of dementia patients in the province of
Alicante, as well as the profiles and roles of caregivers
who assist them. Patients and methods: Multi-centre
prospective study carried out in 4 neurology depart-
ments in Alicante (June 2009 to January 2010. Como
se puede deducir, este estudio logré mostrar parte del
perfil de este cuidador; sin embargo, dado que se efec-
tud en Espafia, hay que evaluar la transferibilidad de
los hallazgos a Latinoamérica.

Dando respuesta a lo anterior, un estudio realizado
en Brasil sobre la carga del cuidador de personas con
Alzheimer, encontré6 que en comparacioéon con el per-
fil ampliamente descrito sobre el cuidador principal
(33,34), el cuidador secundario, tiene un parentesco de
hija, nuera o nieta con la persona enferma, prevalecien-
do el género femenino. Con relacion a la percepcion
de sobrecarga, esta fue significativamente mayor en el
grupo de cuidadores principales que en los cuidadores
secundarios, porque los primeros asumen totalmente la
responsabilidad en los cuidados, mientras que el cui-
dador secundario se limita a las actividades comple-
mentarias y a proveer recursos financieros; aunque, la
preocupacion por el familiar enfermo fue la dimension
que mas influencio6 en la sobrecarga subjetiva tanto de
cuidadores principales como de los secundarios (35).
Reconocer estas diferencias es indispensable para el
desarrollo de intervenciones focalizadas y especificas
en cada grupo de cuidadores de personas con ECNT.

Lo descrito se relaciona con lo obtenido en otra investi-
gacion, en la que se establecio el perfil del cuidador y el
apoyo familiar, determinando que el 76.7% de los cui-
dadores primarios consideraban al cuidador secundario
como su principal apoyo familiar, especialmente cuan-
do hay sobrecarga del cuidado, debido al trato del fami-
liar enfermo con respecto al cuidador (p = 0.02), siendo
necesaria la intervencion de las redes de apoyo familiar.
Es por eso que el cuidador secundario debe actuar como
intermediario en esta situacioén (36). En definitiva, el
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papel del cuidador a distancia o secundario tiene como
mision brindar soporte emocional a los cuidadores pri-
marios y a sus familiares enfermos. Derivado de estas
investigaciones, se deduce que existen vacios sobre la
necesidad de una caracterizacion focalizada en estos
cuidadores, reconociendo los factores que apoyan o no
el desempeiio de su rol.

Estrategias de afrontamiento del cuidador a distan-
cia

Frente al tema sobre las estrategias de afrontamiento de
las situaciones por parte de los cuidadores a distancia,
se encontraron varias investigaciones sobre las sensa-
ciones y sentimientos que les genera el cuidado de su
familiar desde este rol y las estrategias que emplean
para dar una respuesta adecuada a estas necesidades y
percepciones. Al respecto, una investigacion con 14 cui-
dadores a distancia encontr6 que los factores que mayor
estrés les generaba estaban relacionados con la comuni-
cacion y el control, aumentando la incertidumbre sobre
la enfermedad de su familiar, aspectos que mejoraron
al tener informacion, asi como por el contacto perma-
nente con la persona enferma a través de medios tecno-
logicos, ya que tienen necesidades psicosociales unicas
relacionadas con la distancia geografica (37).

En otro sentido, un estudio exploré las relaciones y los
conflictos que surgen entre cuidadores principales y
cuidadores a distancia. Los autores encontraron asocia-
ciones significativas entre las percepciones de salud que
tiene el cuidador a distancia sobre su familiar y la fre-
cuencia de conflictos (f = 0,25, p <.01), prevaleciendo
el uso de las estrategias de afrontamiento como la evi-
tacion (p <0,001). Si se tiene en cuenta lo encontrado,
los resultados sugieren que la distancia puede exacerbar
los conflictos debido a que hay menos oportunidades
para participar en las interacciones positivas que con-
trarrestarian  los comportamientos negativos entre el
cuidador y su familiar. La posicion de estos cuidadores
puede llevarlos a tener una mayor hostilidad hacia su
familiar, al compararse con otros miembros de la fami-
lia que no cumplen el rol de cuidadores (38)Es desde
esta perspectiva que se deben enfocar los estudios sobre
intervenciones que ayuden a los cuidadores a desarro-
llar estrategias de afrontamiento mas asertivas.

Relacionado con lo anterior, un estudio sobre la calidad
de la informacion proporcionada al cuidador a distancia
sobre su familiar, asi como la incertidumbre sobre la
enfermedad y la calidad de la atencidén percibida des-
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de la perspectiva de estos cuidadores, encontré que las
relaciones entre la incertidumbre, la calidad de la infor-
macion (r = 0,21, p <0,05) y las barreras percibidas (r
= 0,29, p <0,01) fueron estadisticamente significativas.
Con estos resultados se comprende que, cuando los cui-
dadores a distancia acceden a una informacion segura,
puntual y confiable sobre el estado de salud de su fa-
miliar, tienen menores barreras en la comunicacion y
experimentan menos incertidumbre, porque controlan
las situaciones sobre el cuidado de su familiar (39). Los
resultados de esta investigacion demuestran que para
afrontar la incertidumbre se requiere de informacion y
conocimientos, tanto de la salud como de los cuidados
que se deben brindar a la persona con ECNT, tal como
lo plantea Mishel (40) en su teoria de la enfermeria.

Por otro lado, una investigacion sobre cuidadores a dis-
tancia, que brindaban atencidon a sus padres ancianos
a nivel transnacional, describid la presencia de facto-
res estresantes asociados a la privacion relacional por
estar distanciados y a los sentimientos de pérdida de
control sobre el proceso de cuidado, lo que les generd
culpa, preocupacion excesiva y angustia por la impre-
visibilidad e incertidumbre de sus circunstancias. En
estos cuidadores predominé la ambigliedad porque la
informacion obtenida dependia de otras personas o fa-
miliares que brindaban la atencién directa a sus padres
existiendo dudas sobre la veracidad y precision de la
informacion. Sin embargo, las tecnologias de la comu-
nicacion y la cercania emocional mediante el contac-
to constante con su familiar, contribuyeron a evitar el
estrés. Los factores estresantes secundarios, como las
tensiones derivadas de conflictos familiares, laborales y
financieros, no parecian contribuir de forma importante
sobre la percepcion de carga del cuidador (41).

Siguiendo esta linea, un grupo de investigadores inda-
garon sobre las experiencias de afrontamiento de estu-
diantes universitarios que ejercian el rol de cuidadores
a distancia debido a que tenian un familiar con céncer.
Los participantes refirieron que su principal estrategia
era la negociacion entre estar en la escuela y en la casa,
combatiendo la dualidad entre expresar u ocultar emo-
ciones con respecto a la angustia que les generaba care-
cer de informacién de primera mano, entre anhelar estar
en casa para cuidar ellos mismos de su familiar o evitar
esta responsabilidad del cuidado para enfocarse en sus
estudios (42). Este parece ser un estudio novedoso por
la poblacion que decidieron incluir, dado que pocas ve-
ces se considera el rol de cuidador por parte de personas
jovenes que se distancian de su familia por cuestiones

educativas, especialmente en Estados Unidos e incluso
en Europa.

Finalmente, en un estudio comparativo sobre mecanis-
mos de afrontamiento entre cuidadores primarios y cui-
dadores secundarios de personas mayores dependien-
tes, encontr6 que las estrategias cognitivo-emocionales
(creencias personales o religiosas) son menos eficientes
para los cuidadores secundarios, siendo la planificacion
y la anticipacion mas utiles y eficaces para los cuidado-
res secundarios que para los cuidadores primarios. En
ninguno de los grupos el manejo del estrés fue eficiente,
sobre todo en lo relacionado con la atencidn; sin em-
bargo, ambos cuidadores identificaron beneficios para
tomarse un tiempo libre o mantener intereses fuera del
rol de cuidador (43). Estos hallazgos pueden orientar
al desarrollo de futuras investigaciones con el objetivo
de desarrollar estrategias de afrontamiento eficaces para
los cuidadores, teniendo en cuenta las necesidades par-
ticulares y las diferencias entre cuidadores primarios y
secundarios.

Soporte social del cuidador a distancia por medio de
TICs

Este tema se presenta desde dos puntos de vista: una
de ellas se relaciona con ver el cuidador a distancia o
secundario como parte del soporte social para la familia
y la persona con ECNT, y la otra tiene que ver con la
necesidad expresa de que estos cuidadores puedan con-
tar con un soporte social para desempenar su rol, siendo
las TICs la estrategia mas utilizada (44). Con respecto a
la mencionada en primera instancia, una investigacion
china sobre el comportamiento de los cuidadores se-
cundarios, encontr6 que mas del 70% de los cuidadores
primarios contaban con cuidadores secundarios, quie-
nes brindaban en mayor proporcion apoyo emocional.
Este apoyo brindado por los cuidadores secundarios se
asocid positivamente con la angustia psicoldgica de los
cuidadores primarios; es decir, que cuando el cuidador
principal se sentia respaldado, escuchado, comprendido
y acompaiiado por el cuidador secundario, sentia menos
angustia con respecto al desempefio de su rol de cuida-
dor (45).

Desde otro punto de vista, respecto a la necesidad de
soporte a los cuidadores a distancia o secundarios, un
estudio evalud los requerimientos de estos cuidadores
y como las soluciones tecnologicas les ayudaron a per-
cibir la carga en el cuidado sin mayores problemas. En
las entrevistas realizadas, los participantes describieron
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las necesidades de realizar video llamadas a su fami-
liar para observar: su estado, el acceso a la informacion
sobre el suefio y la actividad fisica, el intercambio de
fotos, la disposicion de recursos de salud en linea, el
monitoreo en tiempo real y un resumen general de la sa-
lud de su familiar. Estos hallazgos permitieron concluir
que el disefio de un sitio web para promover la partici-
pacion significativa de miembros de la familia distan-
tes que se ocupan del cuidado de sus adultos mayores,
sirve, teniendo en cuenta las tendencias tecnologicas,
como parte de la solucion de comunicacion en esta po-
blacion (46).

En este mismo sentido, un estudio sobre la implementa-
cion de grupos de apoyo en linea liderados por enferme-
ria para promover la salud de los cuidadores a distancia,
revelo que estos cuidadores utilizan poco esta estrategia
debido a las limitaciones de tiempo y a la falta de infor-
macion sobre este apoyo. A esto se suman otras razones
que atribuyeron los autores relacionadas con la baja au-
topercepcion de los cuidadores a distancia sobre su rol,
poco sentido de pertenencia al grupo de cuidadores, no
sentirse atraidos por las diferentes medidas de apoyo,
asi como su indiferencia al impacto potencial que tienen
servicios complementarios de apoyo virtual. Se conclu-
ye que es necesario revaluar la idoneidad y el futuro
de los de grupos de apoyo en linea en el contexto del
cuidado a distancia (47).

Otro estudio implement¢ las video llamadas en un cen-
tro de retiro para adultos mayores, con el fin de que los
cuidadores a distancia pudieran tener un mayor contac-
to con su familiar. Se pidi6 a los participantes que rea-
lizaran una video llamada al menos una vez por semana
durante 3 meses y su impacto se evalu6é de manera cua-
litativa. Los resultados se orientaron a las dimensiones
afectivas y cognitivas de la conversacion, en el que to-
dos los cuidadores vieron un beneficio al poder ver las
expresiones faciales de sus familiares y comprobar el
estado emocional y la sinceridad del interlocutor. De
igual forma, fueron utiles las conversaciones ya que
involucraron informacion objetiva como la descripcion
de sintomas o lesiones. Con este estudio se comprobd
que es factible el uso de dicha tecnologia para incluir a
cuidadores distantes en el proceso de toma de decisio-
nes y facilitar el trabajo en equipo con los profesionales
de la salud de estos centros (48).

En una investigacion similar, se disefiaron e implemen-
taron diversas innovaciones tecnologicas para mejo-
rar la comunicacion entre el cuidador a distancia y su
familiar adulto mayor. Se gestionaron tecnologias de
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asistencia virtual para conectar al cuidador y al adulto
mayor, brindando un apoyo que les permitiera superar
impedimentos fisicos, sociales, cognitivos y / o senso-
riales de su familiar. Esta propuesta se realiza porque
muchos cuidadores se encuentran distanciados de su fa-
miliar por razones econdomicas, laborales o personales.
Se concluye que hay una necesidad de investigacion
sobre la comprension del proceso de cuidado a distan-
cia teniendo en cuenta las implicaciones en las dimen-
siones fisiologicas, sociales, contextuales y geograficas,
las cuales tampoco han sido exploradas adecuadamente
(49).

Por otra parte, la Asociacion de Alzheimer de Los An-
geles, Estados Unidos, desarrolld un programa de cui-
dadores de larga distancia con 90 participantes. El pro-
grama proporciond materiales escritos, un sitio web y
una linea telefénica de ayuda, dando como resultado
que los cuidadores reportaron una satisfaccion alta con
estos servicios. La mayoria de los cuidadores a distan-
cia tenian menos probabilidades de considerarse a si
mismos como cuidadores (19%), ya que los cuidadores
principales proporcionan una atencion significativa-
mente mayor (M = 31.3 horas / semana, SD = 51.0) en
relacion con los cuidadores a distancia (M = 10.3 horas
/ semana, SD = 24.5), de alli la dificultad para identifi-
carse con su rol. Estos cuidadores valoraron los aportes
del programa; sin embargo, manifiestan que necesitan
un mayor apoyo para el manejo de los desacuerdos fa-
miliares sobre la atencion de su familiar (50).

Respecto a la literatura analizada son pocos los estudios
en los que se abordan las caracteristicas y necesidades
del cuidador a distancia o cuidador secundario. Se ob-
serva que en las investigaciones se los oculta bajo las
experiencias y percepciones de los cuidadores princi-
pales, negando su existencia y cuestionando en muchos
casos su labor en el cuidado de la persona con enfer-
medad cronica; no obstante, en algunos estudios, estos
cuidadores fueron reconocidos como parte del soporte
social del cuidador primario, aunque atn se dificulta la
identificacion de su rol en el cuidado.

Por otra parte, la literatura no tipifica al cuidador a dis-
tancia por encontrarse lejos de la persona que cuida o
por ser el cuidador secundario, sobretodo en el contexto
latinoamericano y especialmente en el colombiano, en
donde prevalecen los cuidadores primarios. En cambio,
ya sea por la distancia geografica o por ser el segundo
en el rol de cuidador, prevalece un mayor estrés psicolo-
gico debido al poco control y conocimiento que tienen
de la situacion de salud de su familiar. Es necesario que
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esto se tenga en cuenta por los profesionales de la salud
al momento de brindar educacion a los cuidadores.

Lo que hasta el momento se ha logrado conocer sobre
estos cuidadores es que son un apoyo emocional y eco-
noémico para su familiar enfermo y el cuidador principal,
debido a que asumen otras funciones que no requieren
su presencia constante. También les corresponde rele-
var al cuidador principal, gestionar aspectos administra-
tivos de la atencion en salud o brindarle tiempo de ocio
a la persona enferma. En general, lo que la literatura
describe sobre estos cuidadores a distancia, requiere de
una ampliacion dentro de su caracterizacion, haciéndo-
lo de una forma contextualizada.

En definitiva, este es un tema que requiere un mayor
abordaje e incluso un reconocimiento sobre la existen-
cia de estos cuidadores con el fin de entender sus ne-
cesidades, sus roles, sus limitaciones y potencialidades
frente al cuidado de personas con ECNT. Es importante
sefialar que los profesionales de la salud mas cercanos
a esta poblacion, generalmente los de enfermeria, de-
ben orientar a las familias para que identifiquen los ro-
les dentro del cuidado, asi como las responsabilidades
de cada uno y la organizacion que se puede dar dentro
del cuidado, por medio de una comunicacion abierta y
constante entre todos, visibilizando a quienes pueden
pasar a un segundo lugar en esta labor.

Conclusiones

* Aunque es limitado el conocimiento sobre el
rol del cuidador a distancia en el cuidado de per-
sonas con ECNT, se acepta el aporte que dieron los
articulos revisados sobre la necesidad de realizar in-
vestigaciones en las que se de reconocimiento a este
tipo de cuidador. Los temas sobre las percepciones,
experiencias y caracteristicas en el rol de cuidado
a distancia, demostraron que hay dificultades para
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