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Resumen

Este estudio cualitativo pretende explorar las
transformaciones experimentadas a nivel emocional,
fisicoy social por cuidadoras familiares de pacientes
con enfermedad de Huntington en la costa Caribe
de Colombia. Las participantes se seleccionaron
de la base de datos de la Fundacién Factor H,
lograndose un punto de saturacién tedrica con 10
historias de vida narradas desde la voz del cuidador
yrecolectadas entre agosto de 2020 y mayo de 2021.
La guia de preguntas se refiné mediante panel de
expertosy se empled bajo el consentimiento de las
participantes. La categoria central “Huntington,
la enfermedad que transforma todo a su paso”
se desagregd a partir de tres subcategorias:

” o«

“Transforma mi mundo”, “Transforma mi corazén
y mi alma” y “Transforma mi cuerpo”; a partir de
las cuales se obtuvo que el cuidado es ejercido en
su totalidad por mujeres, quienes experimentaron
pérdidas en diferentes esferas: educativo, social,
laboral, afectivo con fuertes impactos en su salud
fisica, emocional y, por ende, en su vida cotidiana.
Se concluye que la enfermedad de Huntington esta
permeada por sefiales adversas para el paciente, su
cuidadory la familia; de ahilanecesidad de centrar
esfuerzos colectivos para su abordaje integral.
Palabras clave: Cuidadores; Enfermedad de
Huntington; Narrativa personal.
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Abstract

Qualitative study to explore the transformations
experienced at an emotional, physical and
social level by family caregivers of patients with
Huntington’s disease on the Caribbean coast of
Colombia. The participants were selected from
the Factor H Foundation database, getting a
theoretical saturation point with 10 life stories
telling from the caregiver’s voice and gathered
between August 2020 and May 2021. The question
guide was refined by a panel of experts and
was used with the consent of the participants.
The principal category Huntington, the disease
that transforms everything in its path, was
divided into three subcategories: “Transforms

” o«

my world”, “Transforms my heart and soul” and
“Transforms my body”; caregivers are mostly
women who experienced losses in different
aspects of their lives: educational, social, work,
affective with strong impacts on their physical and
emotional health, and, therefore, in their daily life.
It is concluded that Huntington’s disease has
adverse signals for the patient, their caregiver
and the family; hence the need to focus collective
efforts for its comprehensive approach.
Keywords: Caregivers; Huntington’s disease;
Personal narrative.

Introduccion

Explorar la enfermedad de Huntington (EH) es
penetrar en un mundo de sufrimiento, impotencia,
resignacion y dolor para pacientes, cuidadores y
familiares. Ante este precepto, dos aspectos marcan la
simbolizacién de esta patologia: como parte de un grupo
de enfermedades incapacitantes, degenerativas, crueles
e incurables que roban poco a poco la tranquilidad, la
alegria, el ser, estar, conviviry existir de las personas que
lapadeceny sus cuidadores;y estar caracterizada por una
triada de signosy sintomas: cognitivo, motory conductual,
que suponen unreto para quienes laviven por el impacto
transformador en sus formas de existencia (Migliore;
Jankovic; Squitieri, 2019; Paz-Rodriguez; Chavez-Oliveros;
Bernal-Pérez et al., 2021).

Huntington es una enfermedad huérfana,
neurodegenerativa y crénica ocasionada por una
repeticién anormal de citosina-adenina-guanina (CAG)
en la proteina Huntingtina ubicada en el brazo corto
del cromosoma 4p16.3, con caracteristica autosémica
dominante la cual refiere que los descendientes de la
persona enferma tienen un 50% de probabilidades de
padecer la enfermedad (Santana et al., 2021); asimismo,
las repeticiones de esta proteina se consideran
normales entre 6 a 26 tripletes de (CAG), pero empieza a
desarrollarse a partir de las 36 repeticiones (Roth, 2019).
Esta patologia tiene diferentes estadios, durante los
cuales el paciente sufre un empeoramiento progresivo
quelovuelve dependiente de sus familiares y cuidadores.

Los cuidadores de pacientes con Huntington enfrentan
cambios anivel biopsicosocial, por la dedicaciény el tiempo
empleado en el cuidado de su familiar enfermo. Estos se
ven obligados a abandonar actividades ocupacionales,
recreativas, culturales e incluso suvida afectiva, de forma
tal que la cotidianidad de estas personas se convierte en
un circulo de atenciones centradas en su familiar con EH,
dejando de lado intenciones, expectativas o proyectos
personales; es tal la entrega y consagracién hacia el
paciente que los cuidadores familiares llegan a padecer
el sindrome de sobrecarga del cuidador. En este contexto
inexplicable, es usual identificar el desconocimiento del
mismo cuidador y de la comunidad que lo rodea en las
complicaciones de este padecimiento, el cual puede ser
malinterpretado e incluso estigmatizado (Pino Melgarejo;
Trejos Herrera; Orozco-Ospino, 2016; Castagna, 2020).
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La EH supone en la vida de la diada paciente-
cuidador un antes y un después, por la diversidad
de acontecimientos que empiezan a desarrollarse a
partir de los primeros signos y sintomas, en especial
cuando el caracter genético, neurodegenerativo y
crénico compromete el presente y el futuro de los
enfermos y sus cuidadores. Aunque la severidad de
las manifestaciones objetivas y subjetivas varia de un
individuo a otro, los requerimiento de ayuda y apoyo
siempre estan presentes; incluso desde el inicio de
la sintomatologia, las personas con EH se vuelven
dependientes de sus cuidadores (STERRM, 2020),
por ello, al interior de las familias en las cuales se
diagnostique un caso de Huntington, inevitablemente
se producen nuevas responsabilidades y funciones;
roles que son asumidos por un miembro del nicleo
familiar, es ahi que surgen los cuidadores informales;
quienes afloran cuando se presenta una enfermedad
o cuando algan integrante de la familia necesita que
le brinden atencién y cuidados.

En tal sentido, Valencia Jiménez, Puello Alcocer y
Amador Ahumada (2020) sefialan que los cuidadores
casi siempre inician su labor de forma repentina,
insospechada (sobre todo cuando es el primer caso en la
familia), con negacion, dolor emocional y, gran parte de
estos, rodeados de entornos de pobreza, escasas redes
de apoyo, analfabetismo funcional relacionado con
escaso onulo conocimientoy manejo de la enfermedad.
Sin embargo, a pesar de ello, la responsabilidad, el
amor y el deseo de ayudar generan en los cuidadores
diferentes mecanismos de afrontamiento que les aportan
resiliencia y la capacidad de adaptarse a todas las
transformaciones que acompafian surol como cuidador.

Todo lo anterior constituye los insumos para
proponer una investigacion en una de las zonas de mayor
prevalencia mundial (costa Caribe colombiana), con
miras a explorar las historias de vida de los cuidadores
de pacientes con EHresidentes en algunos municipios de
los departamentos del Magdalena y Atlantico (Colombia),
paradevelar las transformaciones fisicas, psicolégicasy
socialesydara conocer la problematica experimentadas
por estos cuidadores en su diario vivir.

Metodologia

Esta es una investigacion cualitativa con enfoque
narrativo biografico, efectuada entre junio de 2020y

mayo de 2021. Se desarroll6 en el entorno personal
y del dia a dia de los cuidadores, lo cual permiti6
comprender en profundidad los aspectos sociales,
fisicos y afectivos inmersos en las narrativas de
los participantes proporcionando al investigador
las herramientas necesarias para introducirse en
estas experiencias e interpretarlas.

La recoleccion de los datos se realiz6 mediante
una entrevista semiestructurada, valorada y
refinada por un panel de expertos, cont6 con la
participacién de 10 cuidadoras que fueron escogidas
mediante la técnica de muestreo por conveniencia
y seleccionadas a partir de los siguientes criterios
de inclusion: La persona a cargo del paciente con
EH debe ser cuidador(a) primario(a) mayor de edad
(18 afios cumplidos, conforme a lo establecido en
la Constitucion de Colombia); el cuidador debia
ostentar minimo un afio de haber asumido el
cuidado del paciente con EH; la persona a cargo
del enfermo con EH debia ser beneficiaria de la
Fundacién Factor H (Organizacién sin animo de
lucro que busca mitigar el sufrimiento de personas,
familias y comunidades afectadas por Huntington)
y otorgar de forma voluntaria el consentimiento
para participar en el estudio. Este Gltimo criterio
obedeci6 a que esta institucion proporcioné la base
de datos para facilitar la comunicacién y el acceso
con los participantes.

Cada entrevista tuvo una duracién de 45 a
60 minutos. Antes de realizar las preguntas, el
entrevistador se presentaba, explicaba el propdsito
de la investigacion a cada cuidadora, leia el
consentimiento informado y esperaba la aprobacién
respectiva. Estas fueron grabadas en formato MP3
para su posterior reproducciéon y transcripcion
de forma manual, debido a que los transcriptores
encontrados no eran intuitivos y podian en algin
momento obviar, deformar o no suministrar
informacion brindada por las participantes.

Los datos se consignaron en rejillas de
transcripcién, posteriormente pasaron a ser
codificados de forma abierta y selectiva, para asi
generar categorias y subcategorias que serian
interpretadas durante el estudio. El punto de
saturacion se determiné con la entrevista namero
10 en el momento en que se constat6 la suficiencia
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de contenido, que permitia responder la pregunta
problema del estudio macro.

Para el analisis de los resultados, se tomé en
consideracion las orientaciones de Bardin (2002)
a partir de tres etapas: 1) Preanalisis: en esta se
eligieron las narrativas de las cuidadoras ajustadas
al propésito central del estudio; posteriormente se
construyd el documento base tomando en cuenta la
exhaustividad, representatividad, homogeneidad y
pertinencia; 2) Exploratoria: este momento del proceso
analitico permiti6 organizar los relatos con apoyo de
las operaciones de codificacion y sistema categorial,
permitiendo la transformacién de los datos primarios
enunidades deregistroy de contexto;3) Categorizacién
e interpretacion: se plante6 mediante el hallazgo de
procedimientos de categorizacién puro “a priori”
mediante categorias establecidas en la revision
documental y las bases tedricas. En este orden, una
vez transcritas las historias de vida se procedi6 a
realizar varias lecturas comprensivas y sefialar los
atributos categoriales: homogeneidad, exhaustividad,
exclusividad, replicabilidad y pertinencia.
La matriz de codificacion permiti6 visibilizar los
codigos in vivo y mediante colores se segmentaron
las semejanzas y diferencias que dieron
luz a las subcategorias.

El estudio base para larealizacion de este articulo
tuvo en cuenta los aspectos y principios éticosy legales
en los que se soporta al Comité de investigacion de la
Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de
Cordoba -Colombia- (C6digo 2021-2A) y que se clasifico
de riesgo minimo para los participantes. Por tanto,
los investigadores fueron informados acerca de la
necesidad de disponer de personal capacitado para
brindar apoyo y tratar de controlar las emociones
en los participantes si estas afloraban. Asimismo, la
investigacién se acogi6 a lanormativa de la Resoluciéon
No. 8430 de1993 del Ministerio de Salud y Proteccién
Social en Colombia, que contiene todos los lineamientos
para la investigacion en areas de la salud.

Resultados

Lasparticipantes delainvestigacién correspondieron
a 10 cuidadoras informales de pacientes con EH
adscritas a la Fundacion Factor H; ocho con domicilio
principal en el departamento del Magdalena y dos

en el departamento del Atlantico (ambas localidades
ubicadas en la costa Caribe colombiana), distribuidos
de la siguiente forma: El Dificil (1); Santa Marta (2);
Sabanas de San Angel (3); Algarrobo (2). En lo que
respecta al departamento del Atlantico, participaron
de Juan De Acosta (2) cuidadores.

Los cambios vividos por estas cuidadoras fueron
ubicados en la categoria “Huntington, la enfermedad
que transforma todo a su paso”, la cual contiene tres
subcategorias “Transforma mi mundo”, “Transforma
mi corazén y mi alma” y “Transforma mi cuerpo”.
En la primera subcategoria se sitda a la persona
enferma como el eje central de la vida del cuidador,
haciendo que este deje de lado su desarrollo personal,
su autonomia, los procesos inherentes a las etapas de
su vida de sus planes y proyectos; sus expectativas
se reducen a los quehaceres diarios desprendidos de
cuidar a su familiar enfermo con EH, lo que se hace
evidente en los siguientes comentarios:

Bueno... me cambié mucho porque cuando €l estaba
Aano, yo podia trabajar, para mis hijos, para mi'y
para las necesidades de la casa, pero al momento de
Au enfermedady de irse empeorando, todo mi mundo
cambio, ya no podia salir a trabajar, no podia salir de
la casa, no podia hacernada denada, yo tenia que estar
en la casa, pendiente de él, para cuidarlo y atenderlo
todos los dias. (E2)

... 0 sea, para mi cambid6 todo absolutamente todo. Yo
no tuve nifiez, yo no supe qué fue ser nifia, porque me
convertien cuidadora de mimamay practicamente de
mis hermanas porque como estaban pequerias y me
tocaba cuidarlas también, tuve que dejar la escuela,
tampoco tenia tiempo para salir ajugar o a charlar con
mis amigas, practicamente no tengo tiempo para mi.
Todo esto fue muy duro, y sigue siendo muy, muy duro,
cuidarla y atender las labores de la casa.... Hay dias
que amanezco Ain animo no quiero ni pensar ni hacer
nada, pero continuo, sigo echando para adelante, sigo
cuidandolas, luchando y dado todo por ellas, porque
las quiero y porque me necesitan. (E3)

..Ta no puedes desprenderte de esa enfermedad,
aunque tu quieras, yo en todo los momentoas, en toda.s
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las situaciones quevivo estoy siempre pendiente de eso,
que no es solo mi mama con la enfermedad, también
pueden ser mis hermanos, mis primos. Entonces todo lo
que hago, lo hago para mi futuro, lo hago pensando en
la enfermedad, que tal que seayo quien mas adelante
Ae enferme o e enferme mi hermano, yo 8¢ Qque voy a
ser cuidadora de ellos, porque obviamente, yo no me
voy aseparar de ellos, no los voy a abandonar; siempre
estoy enfocada en que todo lo que voy a hacer en el
futuro es para ellos, para estar pendiente o al tanto
de ellos, yo 4¢é que si alguien se enferma yo s0y quien
los va a atender, yo voy a ser la responsable de su
cuidado... O jqué tal Qque seayo quien se enferme?, jqué
amitambiénme dé eso?... siempre estoy hablando con
mis hermanos, diciendonos, sinosotros enfermamoa,
nosotros nos vamos a apoyar de esta o de tal manera,
Alemprevamos a estar los unos para los otros, nonos
abandonaremos y ast.... (E4)

La segunda subcategoria transforma mi corazon
y mi alma describe la transformacién que sufre el
ambito emocional y afectivo de los cuidadores, en el
que salen a relucir emociones muy duras de afrontar,
como la tristeza, angustiay dolor. Sin embargo, afloran
procesos de automotivacién guiados por el amor y las
ganas de obtener los conocimientos que les permitan
cuidar de forma adecuada, porque lo tnico que ellos
desean es que su familiar mantenga una correcta
calidad devida a pesar de las circunstancias, del lugar
donde viven, del aparente olvido que en sus mentes
genera la enfermedad. Asimismo, ellos perciben que su
familiar enfermo es consciente de quién lo cuida y lo
quiere hasta sus Gltimos dias, lo que se puede observar
en las siguientes narrativas:

...Eata enfermedad destruye todo, produce mucha
tristeza, da dolor ver a un ser querido que estaba
bien y de pronto todo cambia y va emporando
cada dia, verla con es0s movimientos raros, saber
que ya nada va a ser igual, ver que ya no puede
valerse por ella misma. Mi mama tiene momentos
de desesperacion, intranquilidad, apatia, mal
genio, no es facil que ella se sienta bien o que esté
contenta. Vivir esta situacion es muy dificil tanto
para los enfermos como para quienes los cuidamos.
Me duele en el almaver todo lo que esta pasando, very
pensar en su sufrimiento, me da muchisima tristeza,

depresion, estrés, me da anguatia pensar que yo no
pueda de responder con toda la responsabilidad que
tengo; lo tinico que me ayuda a sacar fuerzas para
Aequir cuidandola es el carifio que siento por ella. (E4)

...Bueno pues, qué le digo, no s¢é como describir todo el
dolor que llevo por dentro, a veces lloro mucho porque
me cauda tristeza que nadie pueda hacer nada por
ella, que esa enfermedad no tenga cura, o sea, verla a
ella asi, ami, me da mucho pesary depresion, ver que
aunque la cuido, ya no puedo compartirmas con ella,
que estd pero almismo tiempo es como Aino estuviera,
pasa sentada sin hacer nada, sin hablar, mirando
lejos, perdida. Entonces... esa enfermedad me quité a
mimama, esa enfermedad es muy fea. £ horrible que
todo esto nos esté pasando. (E8)

...Antes de todo esto tenia pues una vida normal, pero
desde que me toco enfrentarme a esta enfermedad y
volverme cuidadora, todo cambio, lo que uno hacia
diariamente todo eso queda atras porque para atender
a la persona enferma, tuve que hacer cambios en mi
vida; uno tiene que modificar muchas cosas por su
bienestar, para intentar que estén bien, aunque uno
por dentro este desolado, lleno de dolor, tristeza y
depresion porque sé que nunca.seva arecuperar. (E6)

La tercera subcategoria transforma mi cuerpo
visibiliza como las10 participantes del estudio que tienen
elrol de cuidadora sufren cambios a nivel biopsicosocial.
Cuidar de una persona enferma supone modificaciones
drasticas, que traen consigo muchos problemas de salud
que afectan la calidad de vida del cuidador.

Ser cuidadora ocasiona cambios enuno. Lo primero que
me dio fue dolor en el cuello, brazos y después en todo el
cuerpo, las cosas se me olvidaban, a veces siento que se
me olvida todo, me desespero, me da mucho estrés, me
cansomucho, quisiera tener ayuday apoyo pararecargar
energias, estarun pocomas descansada, mas tranquila
para poder sequir cuidandoloy sequir trabajando como
antes para ayudar con todos los gastos de la casa. (E2)

Midia como cuidadora es activo, no para, muchas veces
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es estresante porque toca hacer de todo y tratar de
entender lo que necesita el enfermo. Ellos se anguatian,
Ae fatigan, y asi como e cansa el paciente también
yo me canso como cuidadora y me estreso, me duele
la cabeza, la nuca, el cuerpo; entonces yo creo que,
aunque hagamos las cosas lo mejor que podamos y
con agrado, no es facil, nos cuesta trabajoy si..lavida
nos cambia mucho, hay un antes yun después de esta
enfermedad. (E6)

Bueno, yo antes vivia mi vida bien, tranquila, pero
deade que aparecio la enfermedad de mimama, yo a0y
la que la cuidoy eso trae responsabilidades y trabajo.
Aunque lo hago con cariio, me canso, me agoto, me
da tristeza y anquatia porque cuidar todo el tiempo
estresa, muchas veces uno llega al limite, me siento
cargada pienso que ya no doy mas y uno no sabe qué
hacer, aveces explotoy lloro porque la verdad no séni
qué hacer con ella, aunque la cuide, ella no mejora, eso
da mucha impotencia, rabia, tristeza y dolor. (E8)

Discusion

Todas las participantes del estudio pertenecen al
sexo femeninoy cumplen el rol de madres, hijas, esposas
y se dedican a los oficios del hogar, instalando la labor
de cuidadora en el género femenino, mientras que el
hombre suele ser ajeno o estar ausente de este tipo
de tareas cuando la asignacion voluntaria u obligada
a la mujer contintia obedeciendo a la instauracién de
un mundo privado y doméstico, garante de los valores
moralesy costumbres de una sociedad tradicional, con
tendencia a sacralizar el lugar femenino en el cuidado de
la salud. Ental sentido, autores como Valencia Jiménez,
Puello Alcocer y Amador Ahumada (2020) coinciden
en que las funciones del cuidado tradicionalmente se
han conferido a la mujer aduciendo diversos motivos:
cuidadoras por excelencia, habilidades innatas para
asumir decisiones relacionadas con el cuidado y la
adopcién de multiplicidad de funciones con eficiencia.

Ellugar de lamujer en el desarrollo de la salud y de
la vida es invaluable cuando en sus hombros recae la
obligacion de sostener un sistema de salud precario,
incapaz de cubrir las necesidades de atencién de los
sujetos demandantes de cuidados (Massé Garcia,

2017), y mirar a un lado cuando de cuidadores se trata.
Al respecto es significativo sefialar la invisibilidad de
una labor indispensable, activay valiosa para la familia
ylasociedad, cuando persiste el registro de numerosas
comunidades de cuidadoras familiares informales con
poco reconocimiento social, carentes de retribucion
econdmica y subvaloradas muchas veces, incluso, por
sus mismos familiares (Misnaza Castrillon; Armenta
Restrepo, 2017; Fernandez Tijero, 2016).

Las cuidadoras entrevistadas percibieron
la transformacion de su mundo a partir de la
aparicion de la patologia en sus vidas. Cuando
todo empezd a girar en torno a la persona con
Huntington, esto aunado a sus condiciones de vida
las oblig6 a abandonar sus expectativas en cuanto a
la educacion, proyectos de vida y su futuro en general.
En esta investigacion, se pudo evidenciar entre los
mayores impactos la desercién escolar cuando se
trata de cuidadoras con inicio de su actividad en la
nifiez y adolescencia; condicién similar identificada
con menores mexicanas para quienes el ejercicio del
cuidado las excluy6 del sistema educativo por la falta
de tiempo (Gutiérrez Robledo; Jacome Maldonado;
Gonzalez Rivero et al., 2021); y a partir de este suceso,
se da inicio a una trayectoria de vida con menores
oportunidades para elevar el nivel socioeconémico y
contribuir al cambio social esperado como atributos
necesarios para alcanzar el bienestar de los seres
humanos (Venegas Alvarez; Chiluisa Chiluisa; Castro
Bungacho et al., 2017).

En este orden de ideas, las mujeres cuidadoras
notaron cambios en diferentes esferas de su mundo,
en especial destacan el impacto en su vida laboral
cuando la enfermedad de su familiar las obliga
a desplazar su rol laboral para condenarlas a la
exclusividad del cuidado. Esa sensaci6én de no
poder ser, hacer, sentir y convivir se entretejen para
crear una red que priva a la mujer del sentido de la
libertad, coartando sus posibilidades de desarrollo.
En esta perspectiva, se conecta la educaciéon con
la expansion de oportunidades y capacidades que
impulsan el mejoramiento de las rentas, participacién
y desarrollo econémico y social como bases para
alcanzar el bienestar y la felicidad (Sen, 2000; Sen;
Kliksberg, 2007).

Las cuidadoras de pacientes con Huntington también
perciben transformaciones en el plano emocional
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cuando sus sentimientos tienen correspondencia
permanente con el dolor, la tristeza y la desesperanza.
Es un estado del ser donde el sujeto pierde la autonomia
y el manejo de su propiavida, al sentirse igual o incluso
peor que el propio enfermo, porque este es condenado
por su cuerpo a estary coexistir en un mundo indeseado
y afiora aquellas realidades que una vez fueron parte
suvida (Varela Londofio, 2020), pero el sujeto que cuida
vive en un tipo de prisién conrejas invisibles, al contar
con las posibilidades de salir al mundo exterior y al
mismo tiempo no poder hacerlo por el compromiso o
la carga emocional que denota este tipo de cuidados.

Los sentimientos de las cuidadoras entrevistadas
seinstalan en un lugar donde el cuidado de un familiar
con Huntington hiere de diversas formas: como
parte de una sentencia de toda la familia frente a la
incertidumbre de quién podré ser el proximo; por las
pérdidas en diferentes esferas de la vida; y por cuidar
bajo un telén de miradas perdidas en un horizonte
sin retorno, bajo la certeza que el cuerpo del familiar,
sus sentimientos y valores estan ahi, pero estos son
opacados por un conjunto de signos y sintomas de una
enfermedad rara que ronda por la casa esperando la
oportunidad para contraatacarlos nuevamente. Estos
hallazgos son similares a los de Ahmad et al. (2018),
quienes identificaron cémo los cuidadores padecen
cargas emocionales caracterizadas especialmente
por sentimientos de estrés, tristeza e impotencia al
observar que no hay mejoria, asi como temor al futuro,
memoria olvidadiza, deterioro en la concentracion,
agotamiento mental, ansiedad, desesperanza asociada
con la enfermedad y el estrés de saber que esta puede
desarrollarse en otros miembros de la familia.

En coherencia con los cambios sociales y
emocionales, las cuidadoras también expresaron
impactos en su cuerpo mediante la aparicion de
dolores localizados en la espalda, cuello, brazos, de
ahi que el ejercicio del cuidado de personas con EH
durante periodos prolongados ocasiona esfuerzos y
sobrecarga que afectan la salud fisica. Estos hallazgos
son coherentes con los de Fernandes dos Santos (2018)
paraquien el cansancioylas escasas oportunidades de
ocio constituyen las bases del desgaste fisicoy mental
delos cuidadores; al igual que lovisibilizado por Ahmad
et al. (2018) y Misnaza Castrillon y Armenta Restrepo
(2017), cuyas exigencias de cuidado se afianzan en la

medida que la enfermedad avanzay producen fuertes
impactos en el ambito fisicoy psiquico de los cuidadores.

Este entramado de circunstancias, sobrecargas,
cambios sociales, emocionales y corpéreos devela la
necesidad de la corresponsabilidad del cuidado por
partedel Estadoy de las Entidades Prestadoras de Salud
(EPS), en especial por el impacto de laEH en el paciente,
su cuidadory la familia. Ante esto, se escuchan voces
sefialando la falta de solidaridad para la mitigacién del
sufrimiento y de las necesidades diarias afrontadas
por estas familias (Varela-Londofio; Giraldo Mora;
Arias Valencia, 2020) y el escaso apoyo gubernamental
por la carencia de programas de proteccion social
especificos dirigidos al cuidador como sujeto de
cuidado que amerita de intervenciones psicosociales
tendientes a minimizar la sobrecarga del cuidador
(Ahmad et al., 2018).

En Colombia hay algunas organizaciones que
apoyan y acomparfian a las familias en el proceso
de mejorar la comprensién de la enfermedad, asi
como guiarlas en las rutas de atencion institucional,
ayudarlas a vencer sus miedosy dificultades, mejorar su
nutricion, realizar estudios clinicos, crear condiciones
propicias para que se empoderen del cuidado y en
forma general disminuir el sufrimiento de las familias
afectadas por la EH que viven en condiciones de
pobreza. Dentro de estas se mencionan la Fundacion
Factor H, el Grupo de Neurociencias de la Universidad
de Antioquiayla Fundacién Comunidades Vulnerables
de Colombia.

Pese a la presencia de estas organizaciones, sus
esfuerzosno satisfacen en su totalidad las necesidades
de un paciente con EH y sus cuidadores (Varela
Londofio, 2020), por tanto, se reclama la presencia estatal
en el manejo del impacto biopsicosocial del cuidador
familiar, porque este seria mas facil de sobrellevar si
los cuidadores contaran con asesoramiento genético
constante que evite la continuidad de los casos y
los niveles de prevalencia altos en algunas regiones
latinoamericanas (Santana et al., 2021); asi como también
pudieran desarrollar habilidades y capacidades hacia
unamayor comprension de las problematicasy disponer
de aquellas condiciones para aumentar el autocuidado,
disminuir la sobrecarga fisica, mental y mejorar en la
medida de lo posible su calidad de vida, la cual se ve
afectada en muchas dimensiones.
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Conclusion

Las historias de vida de las cuidadoras de pacientes
con Huntington de la costa Caribe colombiana surcan una
trayectoriainstalada enuna categoria cuya simbologia se
expresa como Huntington, la enfermedad que transforma
todo a su paso. El mundo como aquel escenario en el
que transcurren los episodios de la vida misma ya no
es el mismo para ningtin miembro de la familia, porque
el cuidado de este tipo de patologias no interroga por edad,
expectativas o suefios, sino por la demanda de cuidado
usualmente prolongado y agobiante.

Lanifia o mujer de estas familias que cargan en su
genética la enfermedad de Huntington, se convierten
en cuidadoras sin eleccién, guiadas solo por el amor
y el compromiso con ese ser querido que clama por
cuidados, excluidas del sistema educativo, laboral,
social e, incluso, hasta afectivo, cuando su vida por lo
general transcurre en solitario al no contar con apoyo de
una pareja que se condene con ellas a vivir prisioneras
en una situacion de vida dolorosa y permanente.

Los cambios emocionales expresados en miedos,
temores, depresion, tristeza y desolacion se convierten en
unrosario de manifestaciones que guian el diaadiadela
cuidadora, querequiere intervenciones biopsicosociales
y proteccion social por parte del Estado. No es suficiente
la atencién en salud del paciente con Huntington o el
apoyo ofrecido por entidades sin animo de lucro, porque
aquel que cuida también es un enfermo paralelo, con
demandas especificas de cuidados emocionales que
ameritan el acompafiamiento de toda una red social,
estatal, privada y humanitaria.

Las expresiones de dolor fisico instaladas en el
cuerpo del cuidador son un llamado a las politicas
publicas de las naciones latinoamericanas con
mayor prevalencia de esta probleméatica como son
Venezuela, Brasil y Colombia, para que unan esfuerzos
investigativos, econémicos y de conciencia ciudadana
para atender integralmente las demandas de esta
poblacion y contribuir con las acciones necesarias
para hallar tratamientos que mitiguen la carga fisica,
emocional y social derivada de enfermedades huérfanas

como el Huntington.
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