
C A P Í T U L O  5 

El cuidado como 
acto de amor



En el recorrido de una persona con Enfermedad Huérfana/Rara 
(EH/R), siempre hay alguien que camina a su lado. Ese acom-
pañamiento silencioso pero vital, transforma la vida de quien 

cuida y de quien es cuidado. En Colombia, el cuidado se convierte en 
un acto de amor que sostiene proyectos de vida, enfrenta barreras y 
desafía sistemas. 

Este capítulo revela el entramado profundo del cuidado: su cla-
si� cación, el marco normativo que lo respalda, las organizaciones 
que lo fortalecen, y la � gura del cuidador como eje de una tríada 
esencial en el abordaje de estas enfermedades. También aborda el 
papel de los profesionales, las cargas visibles e invisibles, el síndro-
me del cuidador quemado, y el duelo que sigue a la pérdida. Más 
que una descripción, este capítulo es una invitación a comprender el 
cuidado como un acto transformador del corazón, un acto humano y 
urgente, que merece ser reconocido, protegido y acompañado.

Contexto global y nacional

Este apartado revela cómo se clasi� ca el cuidado, quién lo ejerce, 
qué lo caracteriza, el papel de las organizaciones, cómo se articula 
la persona, el cuidado y los profesionales en el sistema de salud para 
garantizar una atención integral. Aquí comienza el reconocimiento 
del cuidado como � gura clave en la ruta, donde cada acción cuenta y 
cada vínculo construye esperanza.
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• Flexibilidad en horario laboral para quienes se encuentran 
vinculados a alguna entidad y ejercen labores de cuidado.

• Emprendimiento para cuidadores no remunerados, estos se-
rán incluidos en los programas a nivel regional.

• Creación del perfil ocupacional a cargo del Ministerio de 
Trabajo.

• Programa Nacional de Orientación y Formación para Cuidadores.
• Evaluación y certi� cación por competencias para las perso-

nas cuidadoras a través del Servicio Nacional de Aprendizaje 
(SENA).

• Acceso a programas sociales del Estado.
• Garantía de prestación de servicios en los programas de pro-

moción y prevención, así como tratamientos oportunos.
• Educación para quienes deseen seguir su proyecto de forma-

ción educativa.

Organizaciones sociales de pacientes y cuidadores

Las organizaciones de pacientes avaladas con el decreto 1350 de 
2018, son redes de apoyo que se crean con el propósito de agrupar, 
acompañar, articular y fortalecer la visibilización del grupo al que 
se está representando; esta agrupación es fundamental debido a la 
baja prevalencia de los diagnósticos, y busca educar, defender los 
derechos humanos de esta población, alcanzar logros en ámbitos 
cientí� cos, sociales, políticos y fortalecer la participación.

Características del cuidado 

1. ¿Qué?

El cuidado son todas las acciones necesarias para mantener, mejorar y 
acompañar el bienestar de una persona promoviendo su salud y previ-
niendo las complicaciones a causa de su patología.

2. ¿Quién?

Las personas cuidadoras son aquellas que asisten a otra persona 
que necesita ayuda para atender cualquier necesidad básica a causa 

Según la clasi� cación del Departamento Administrativo Nacional 
de Estadística (DANE) en Colombia existen tres tipos de cuidados: 

1. Cuidados directos: son acciones de apoyo esenciales para la 
persona como en su alimentación, aseo, vestido o desplaza-
miento.

2. Cuidados indirectos: son actividades que no implican el con-
tacto directo con el paciente, pero sí contribuyen al bienestar 
de su entorno.

3. Cuidados pasivos: son labores de asistencia que apoyan el 
acompañamiento de los pacientes que requieren atención 
(niñas, niños, adolescentes, personas adultas mayores, en-
fermas o con discapacidad). 

Marco normativo

El documento Consejo Nacional de Política Económica y Social 
(CONPES) 4143 de 2024, constituye la política nacional de cui-
dado, que se plantea velar por la garantía del goce efectivo del 
derecho a cuidar en condiciones dignas, así como reconocer y 
fortalecer las formas colectivas, comunitarias y prácticas de cuidado 
propias de comunidades campesinas y pueblos étnicos, como pilar del 
sostenimiento de la vida. El cuidado es una dimensión fundamental 
para la garantía, protección y sostenimiento de la vida humana que 
contribuye a la autonomía, bienestar y la asistencia de las personas 
que requieren cuidado o apoyo. También hay avances en la garantía 
de derechos y protección de niños, niñas y adolescentes (NNA); per-
sonas con discapacidad o con EH/R, adultos mayores, cuidadoras, 
asistentes personales y mujeres cuidadoras rurales. En el caso de las 
personas con discapacidad, la Ley 1346 de 2009, la Ley 1618 de 2013, 
y la Ley 1996 de 2019 garantizan y protegen sus derechos; Finalmente, 
la Ley 1392 de 2010 reconoce como sujetos de especial protección a las 
personas con EH/R y a sus cuidadoras. 

Así mismo, la ley 2297 de 2023 que dio vida al reconocimiento 
de los cuidadores y/o asistentes de personas con discapacidad y con 
enfoque de sus derechos humanos, aborda los siguientes aspectos:

• Caracterizar la población. 
• Conmemoración del Día Nacional del Cuidador el 24 de julio 

en honor a la labor diaria y permanente de esta población.
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de su edad, enfermedad, discapacidad o cualquier otra condición 
que limita su autonomía. El rol de cuidador puede ser asumido por 
profesionales, familiares, amigos, trabajadores o voluntarios de 
organizaciones.

3. ¿Cómo y cuándo? 

El cuidado comprende acciones como la asistencia en actividades de 
la cotidianidad (higiene, alimentación, cambios posturales), el apo-
yo emocional, el acompañamiento integral, suministro de medica-
ción, acompañamiento a citas, terapias o rehabilitación entre otras; 
pueden ser realizadas de manera formal o informal, de acuerdo con 
la relación frente al sujeto de cuidado y sus necesidades.

4. ¿Dónde?

De acuerdo con las necesidades del paciente el cuidado puede lle-
varse a cabo en el hogar, centros hospitalarios, centros de rehabi-
litación, o lugares de cuidado comunitario.

5. ¿Por qué?

Algunas personas que padecen EH/R tienen su salud comprometida 
de manera amenazante, crónica y debilitante, y la carga de la en-
fermedad requiere de amplio apoyo físico, emocional y social.

6. ¿Para qué? 

El rol del cuidador es fundamental para acompañar a la persona 
que padece la EH/R, mejorando su calidad de vida con los recur-
sos que tenga disponibles para la atención oportuna, el manejo y 
la inclusión ayudando a promover la independencia y la autono-
mía en la medida de lo posible. 

Impacto del cuidado 

Asumir el rol de cuidador de una persona con una EH/R implica 
transitar por un camino lleno de incertidumbre y retos únicos. La 
travesía comienza con la búsqueda de un diagnóstico, un proceso 
que puede ser largo y desgastante, cargado de dudas y frustra-
ciones. Recibir � nalmente el diagnóstico representa un alivio y 

nuevas preocupaciones, ya que inicia una etapa de adaptación a 
tratamientos especializados y de enfrentarse a la falta de infor-
mación o recursos disponibles. Todo en un contexto de diversos 
factores socioculturales, económicos, ambientales y tecnológicos. 
En cada etapa, el cuidador es clave para una atención efectiva, 
aportando apoyo constante y facilitando intervenciones ajustadas 
a las necesidades del paciente. 

Figura 11. Tríada del Cuidado en las Enfermedades Huérfanas/Raras
Elaborado por: Semillero teoría, calidad e innovación de enfermería/línea 

Enfermedades Huérfanas Raras (EH/R), Universidad de la Sabana. 
Adoptado de: Vivián Fernanda Jiménez Ocampo, 2019.

Fuente: Roy C. (2014 pág. 235 – 249).
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“El cargo de la dolencia es propio... He asimilado 
mi condición desde la fortaleza” 

Persona con Enfermedad de Hunter 
(MucopolisacaridosisTipo II).

La voz del cuidador

El cuidador es el soporte fundamental de la tríada. Su voz abarca 
la función práctica del cuidado y, especialmente, su dimensión 
emocional; “Cuidar es amar” “Cuidar es cuestión de fe” “Cuidar es 
asumir un nuevo estilo de vida” “Cuidar es hacerlo feliz” (Jiménez 
Ocampo, 2019). 

El cuidador de una persona con EH/R es mucho más que un 
soporte; es el pilar invisible sobre el que reposa la gestión dia-
ria de la enfermedad, asumiendo un rol que exige unas estrate-
gias de afrontamiento constante y un ingenio inagotable. Esta 
multifuncionalidad convierte la experiencia del cuidador en una 
labor esencial que debe ser reconocida y valorada por el equipo 
de salud. Su capacidad para inventar soluciones prácticas, desde 
rutinas personalizadas de medicación hasta adaptaciones caseras 
para la movilidad, es vital para transformar la rutina exigente de la 
EH/R en una vida lo más plena y digna posible para el paciente. El 
reconocimiento de los roles del Cuidador es esencial para prevenir 
su sobrecarga.

El cuidador debe adaptar integralmente el entorno del lugar 
donde habita el paciente para garantizarle un cuidado completo y 
seguro, de acuerdo con el siguiente testimonio.

“Por los movimientos involuntarios que ellos 
realizan, tuve que cambiar toda la vajilla, para 
que no se hicieran daño”

Cuidadora de persona con 
Enfermedad de Huntington.

La voz del profesional de la salud

El profesional de la salud que atiende a personas con EH/R, tiene la 
responsabilidad de enfocar este paciente en la ruta para recibir apo-
yo multidisciplinario, necesario para su cuidado integral. Médicos, 

La Tríada de cuidado de una persona con EH/R

El cuidado de las EH/R es un proceso holístico y sistémico que re-
quiere la interacción coordinada para afrontar un evento situacio-
nal de tres actores esenciales: el paciente, el cuidador principal y 
el profesional de la salud. Esta dinámica relacional se conoce como 
la Tríada de Cuidado y es fundamental para garantizar una atención 
integral y de calidad (Jiménez Ocampo, 2019).

 La voz de la persona con EH/R

El paciente es el eje central del cuidado y el principal afectado. Su 
vida diaria se transforma por la exigencia de la enfermedad, incor-
porando “rituales” de cuidado (medicamentos, dispositivos, visitas 
hospitalarias) que interrumpen su desarrollo social y emocional. 
A pesar de la frustración o el aislamiento, el paciente desarrolla 
resiliencia a través de la autogestión de su condición.

El camino de la persona con una EH/R exige una transformación 
del rol de paciente a agente activo de su propia vida. El empodera-
miento se logra al forjar un puente inquebrantable entre el Auto-
cuidado y la Autonomía.

• Autocuidado: implica una comprensión profunda de la enfer-
medad (alfabetización en salud) y la implementación activa 
de estrategias para el manejo de síntomas y terapias. Es la 
gestión activa de la salud.

• Autonomía: se re� ere a la capacidad de participación en la 
toma de decisiones y la realización de actividades de la vida 
diaria (movilización, comunicación, estudio, socialización), 
promoviendo la autodeterminación a pesar de las limitacio-
nes físicas o cognitivas.

No basta con que el paciente implemente los “rituales” de cuidado; 
debe trascender la ejecución para convertirse en el máximo experto 
de su condición. Fortalecer esta sinergia es clave: convierte la resi-
liencia en poder de decisión, asegurando que el paciente, como eje 
central, sea el director de su propio destino, y no solo un receptor de 
cuidados, tal como lo expresa una persona con EH/R:



7776 RUTA DE ENFERMEDADES HUÉRFANAS/RARAS EL CUIDADO COMO ACTO DE AMOR

genetistas, enfermeros, psicólogos, terapeutas entre otros, deben 
unirse para encontrar la mejor opción de tratamiento farmacológico 
y/o terapias especiales. Su rol es, por tanto, un ejercicio constante 
de ética, empatía y adaptación profesional, ya que en sus manos está 
una vida digna para el paciente o años de incertidumbre navegando 
por el sistema de salud.

“Como profesionales de la salud debemos 
trabajar en la sospecha temprana que lleve a un 
diagnóstico de este tipo de condiciones” 

Pediatra de Persona con 
Enfermedad de Pompe.

El vínculo entre el paciente, cuidador y el profesional de la salud es 
clave para la seguridad y la calidad de la atención del mismo. Una 
comunicación efectiva permite la toma de decisiones compartida y 
la gestión coherente del plan terapéutico.

Para fortalecer esta relación, el paciente y cuidador debe asu-
mir un rol activo:

Llevando un registro de variaciones sintomáticas y efectos del 
tratamiento, solicitando explicaciones ante inquietudes, expre-
sando las di� cultades en el cuidado diario y participando en el Plan 
de Cuidado.

La sinergia de estos tres actores impulsa el proceso de adapta-
ción mutua, esencial para el bienestar integral de la persona con 
EH/R en Colombia.

Coordinación de cuidado y seguimiento

Los profesionales de la salud juegan un rol fundamental en el in-
tercambio de información, la conexión con servicios especializados, 
la programación e� ciente de citas, el seguimiento proactivo; espe-
cialmente, durante momentos claves como el diagnóstico, trata-
miento y el seguimiento. Este requiere de un trabajo conjunto de 
diversos profesionales de la salud, donde cada disciplina aporta 
conocimientos y habilidades esenciales para garantizar una aten-
ción integral y humanizada.

Cargas del cuidado

Las cargas que puede enfrentar un cuidador en el desarrollo de su 
labor, se pueden clasi� car en:

•  Las cargas emocionales: los cuidadores suelen experimen-
tar altos niveles de estrés y ansiedad debido a la incerti-
dumbre sobre el pronóstico del paciente y el desarrollo de 
la enfermedad. 

• Las cargas sociales: los cuidadores pueden presentar aisla-
miento social, ya que pueden sentirse incomprendidos por 
quienes los rodean, en ocasiones el trabajo del cuidador no 
es valorado adecuadamente por la sociedad. 

• Las cargas económicas: los costos asociados con la enferme-
dad suelen ser elevados y, en muchos casos, no están comple-
tamente cubiertos por los seguros de salud, especialmente al 
asumir costos de transporte e insumos médicos.

• Las cargas físicas: el cuidado diario de un paciente puede 
requerir actividades exigentes, como movilización, tareas 
cotidianas y administración de medicamentos, lo que puede 
llevar a una notable fatiga.

Síndrome del cuidador quemado

El síndrome del cuidador quemado es un estado de agotamiento 
físico, emocional y mental que afecta a quienes cuidan a personas 
con enfermedades crónicas, raras o discapacitantes. Se origina por 
el estrés constante, la falta de apoyo, las múltiples barreras que se 
presentan en el acceso a la atención integral y las altas expectativas 
que se imponen. Los síntomas incluyen fatiga extrema, irritabilidad, 
desinterés en actividades previas y problemas de salud como dolores 
de cabeza. Para prevenirlo, es fundamental buscar apoyo, tomarse 
descansos y establecer límites en la carga del cuidado, asegurando 
así el bienestar tanto del cuidador como del paciente.

Para el cuidador, puede resultar en problemas de salud física, 
como enfermedades crónicas cardiovasculares, dolores musculares, 
alteración en el patrón del sueño, así como problemas de salud men-
tal, incluyendo depresión y ansiedad. Además, el cuidador puede 
experimentar aislamiento social y deterioro de relaciones, lo que 
lleva a una disminución de la calidad de vida. 
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Para el paciente, el cuidado puede verse afectado, pues el nivel 
de agotamiento del cuidador, puede generar una atención no ade-
cuada, lo que desencadena en emociones negativas en el paciente 
y aumenta su dependencia. Por ello, es crucial que los cuidadores 
reconozcan los signos de este síndrome y busquen apoyo para 
garantizar su bienestar y el de quienes cuidan. La resiliencia y la 
meditación le dan sentido y propósito, logrando sobreponerse con 
valor a la adversidad.

Es necesario contar con una red de apoyo que les permitan com-
partir experiencias, ofrecer una conexión emocional sincera; ya 
sea de un familiar, un grupo comunitario, religioso o de amistades 
que les permita integrarse al proceso de cuidado.

Recompensas del cuidado: un camino 
transformador

A lo largo del proceso de cuidado de un ser querido con una EH/R, 
los cuidadores se enfrentan constantemente a la necesidad de bus-
car ayuda, apoyo y orientación para salvaguardar su salud mental 
y emocional. 

Vivir esta experiencia representa un desafío signi� cativo; espe-
cialmente, cuando debido a la naturaleza incierta de estas enfer-
medades, el proyecto de vida previamente plani� cado cambia de 
forma radical. 

Las recompensas del cuidado incluyen:

• Crecimiento personal y madurez: el cuidado genera un au-
mento en la paciencia madurez: el cuidado genera un au-
mento en la paciencia, empatía y capacidad de gestionar las 
emociones.

• Fortalecimiento de relaciones: la cercanía familiar y la re-
ciprocidad se ven favorecidas, consolidando vínculos más 
sólidos.

• Desarrollo de nuevas habilidades: a lo largo del camino, los 
cuidadores adquieren conocimientos y destrezas que no solo 
les sirven para cuidar a otros, sino que enriquecen su vida.

• Capacidad de servir a otros con mayor facilidad: los cuida-
dores se vuelven más receptivos y generosos en su disposi-
ción para apoyar a quienes lo necesiten.

• Mayor resiliencia: aprenden a afrontar la adversidad de ma-
nera más efectiva, lo que les permite salir más fuertes de las 
di� cultades.

Es crucial que los cuidadores cuenten con las herramientas nece-
sarias y una hoja de ruta clara para poder atravesar este proceso 
de manera saludable, y así lograr un cierre digno y satisfactorio al 
� nal del recorrido.

Aspectos claves para cuidar

En este proceso, el cuidador desarrolla herramientas y habilidades 
que no siempre se adquieren previamente, sino que emergen y se 
fortalecen a lo largo del camino.

Los siguientes son cuatro pilares para conseguir ser un cuidador 
sano; que evite la sobrecarga, que sea apto y empoderado ante la 
situación propia y de su paciente. 

1. Conocimiento. Le permite comprender la condición de la per-
sona a su cargo, tomar decisiones informadas y mejorar la 
calidad del cuidado. No se trata solo de saber sobre enfer-
medades, tratamientos o procedimientos, sino de conocer 
los derechos y los recursos disponibles. El conocimiento se 
construye a través de la experiencia, el aprendizaje continuo 
y el intercambio con cuidadores. 

2. Valor. En todas sus formas, es una cualidad imprescindible, es 
coraje, porque se requiere valentía para enfrentar la incerti-
dumbre, las barreras del sistema de salud y los desafíos emocio-
nales, es la valentía de tomar decisiones en lo cotidiano y en las 
crisis, es dignidad, porque permite el reconocimiento propio 
de la labor que se realiza. 

3. Paciencia. Es el cimiento sobre el cual se sostiene el acto 
de cuidar. Es quizás, la más importante de las herramientas, 
la capacidad de mantener la calma ante la incertidumbre, 
de repetir una acción y de comprender que el progreso puede 
ser lento o incluso imperceptible. La paciencia no es solo es-
perar sin desesperar, sino también aceptar con serenidad las 
limitaciones.

4. El Duelo. Es el proceso de adaptación seguido a la pérdida, el 
impacto de este suceso hace que la mente, el alma y el cuerpo 
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sufran cambios que se deben atender. Al atravesar el duelo, 
las emociones se transforman, y los cambios pueden ser pro-
fundos. Por ello, es crucial activar las redes de apoyo: familia, 
amigos y la comunidad. Estas redes hacen que el proceso de 
adaptación sea más manejable y menos solitario. Comienza 
con una transición abrupta en la rutina diaria, lo que pue-
de alterar profundamente el estado emocional del cuidador, 
generando una sensación de vacío y confusión. Los síntomas 
comunes incluyen:

• Llanto constante
• Fatiga y falta de energía
• Insomnio o exceso de sueño
• Pérdida de apetito
• Pensamientos de vacío existencial

A pesar de este dolor, la paz que llega al haber cumplido con su rol 
como cuidador puede ser reconfortante. La aceptación de esta nue-
va etapa de vida y el enfoque hacia el futuro se vuelven más claros 
con el tiempo, brindando un nuevo propósito. Finalmente, la paz del 
deber cumplido, de haber podido servir, proteger y acompañar este 
proceso hasta el � nal, ayuda a que se tenga un panorama más ali-
ciente en el futuro, mientras se acepta este nuevo modelo de vida.

Las etapas del duelo

Existen cinco etapas del duelo que no todas las personas experimen-
tan de la misma manera, orden o incluso no las viven todas, pero es 
de gran importancia reconocerlas como una guía para el proceso:

Figura 12. Etapas del Duelo
Elaborado: Comité Editorial

Fuente: las cinco fases del duelo. Kübler-Ross (2009) 
sobre el duelo y el dolor (p.15-29)

Crisis

Negación

Enfado

Depresión

Aceptación

Aprendizaje

1. Negación: 

mecanismo de defensa inicial que permite asimilar la pérdida de ma-
nera gradual, protegiendo temporalmente del dolor.

2. Ira: 

surge en la persona la frustración y el enfado. El cuidador puede 
culpar a otros, a sí mismo, o a las circunstancias.

3. Negociación: 

En esta etapa, la mente busca respuestas. Las preguntas como ¿y 
si hubiera hecho algo diferente? surgen como una forma de lidiar 
con el dolor.
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• Descansar adecuadamente. El agotamiento físico y emocio-
nal es normal, es fundamental que el cuidador descanse lo 
su� ciente sin caer en excesos.

• Retomar hábitos saludables. Aunque la falta de apetito es 
común, es esencial que el cuidador se alimente bien para re-
cuperarse.

• Permitir que el llanto � uya. El llanto es una forma natural 
de expresar el dolor y la resiliencia, no debe ser reprimido.

• Buscar apoyo espiritual. La espiritualidad puede ser una 
fuente importante de consuelo durante este proceso.

• Evitar caer en hábitos destructivos. El alcohol, el aisla-
miento o las adicciones, pueden parecer una vía rápida para 
aliviar el dolor, pero son contraproducentes.

• Consultar a un profesional. Es recomendable que el cuida-
dor realice un chequeo físico y emocional para asegurarse de 
que su bienestar no se vea comprometido.

 

4. Depresión: 

La tristeza profunda y el desánimo se apoderan del cuidador, mien-
tras se enfrenta a la magnitud de la pérdida y sus consecuencias 
emocionales.

5. Aceptación: 

La etapa � nal donde se resigni� ca la pérdida. El cuidador aprende 
a vivir con ella, incorporándose a la nueva realidad y encontrando 
la paz.

Es importante destacar que estas etapas no deben ser ignora-
das ni minimizadas. Si no se manejan adecuadamente, pueden de-
rivar en consecuencias negativas para la salud mental y física del 
cuidador.

Después del cuidado: proyecto de vida

Una vez fallecido el familiar, puede ser difícil regresar al mundo 
laboral, ya sea por la falta de experiencia reciente o porque su ca-
rrera profesional quedó en pausa. Buscar nuevas oportunidades 
profesionales puede formar parte de un nuevo inicio.

El proyecto de vida se trata de una reorientación que incluye 
recuperar el tiempo para el autocuidado, reanudar a� ciones, re-
conectar con amistades y sobre todo, permitirse sanar a su propio 
ritmo para encontrar un nuevo sentido a la vida. 

En resumen, la pérdida de un ser querido al que se ha cuidado 
durante mucho tiempo marca un antes y un después en la vida del 
cuidador. 

Con el tiempo, el cuerpo y la mente comienzan a adaptarse al 
cambio. El rol de cuidador, que previamente ponía las necesidades 
del paciente en primer plano, se vuelve menos central. 

La memoria de aquellos que ya no están y el legado de amor y 
cuidado, otorgan la fuerza para continuar. Cada vida tiene un pro-
pósito y cada acto de cuidado, por pequeño que sea, deja una hue-
lla signi� cativa.

Si un cuidador ha vivido este proceso, es importante recordar 
lo siguiente:

• Recordar con gratitud. Apreciar todo lo que se dio durante 
este proceso, el esfuerzo, el amor y la dedicación.


