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INTRODUCCION

El mundo de hoy esta enfrentado a una sociedad donde la
globalizacion, los avances cientificos, tecnoldgicos y la productividad laboral
le impiden a las personas adoptar habitos de vida saludables; este aspecto
ha generado una problemética social que esté relacionada con el aumento de
la presencia de enfermedades crbnicas, degenerativas e incapacitantes;
como consecuencia de la carencia de auto cuidado de las personas desde la
juventud hasta la adultez. Un informe de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) en el 2003, refiere que “la carga de enfermedades cronicas esta
aumentada en todo el mundo; el calculo es que en el 2001, las enfermedades
cronicas causaron un 60% aproximadamente del total de 56.5 millones de
defunciones notificadas en el mundo y un 46% de la carga Mundial de
morbilidad. Se prevé que la proporcion de la carga de enfermedades cronicas
no trasmisibles aumente a un 57% para el 2020. Ademas afirma que las
enfermedades  cronicas estan relacionadas con  enfermedades
cardiovasculares, obesidad y diabetes, pero lo mas preocupante es que
estas enfermedades se estan iniciando en etapas mas tempranas de la vida”
[1].

Otro aspecto relevante esta relacionado con el aumento en el
promedio de vida de las personas, justamente como consecuencia de los

avances cientificos, que han desarrollado sustancias farmacoldgicas y



diferentes formas de tratamiento que contribuyen a prolongar la vida de las
personas, permitiendoles tener un promedio de vida mas larga; pero muchas
veces limitada para el desarrollo de las actividades basicas o de la vida
diaria. Segun el Banco Mundial, “el promedio de vida en el mundo es de 69
afos; y en Colombia es de 73 afios para el 2008” [2].

En los ultimos afios, es muy frecuente también la incidencia de la alta
accidentalidad y/o la violencia, fendmenos sociales que generan en las
personas discapacidad o crisis emocional; los factores desencadenantes de
estas situaciones son generalmente el uso de drogas o sustancias
psicoactivas; alteraciones en el comportamiento como la falta de tolerancia o
inadecuado manejo de los problemas laborales o familiares. Es asi, como
Vasquez en su articulo la discapacidad en las Américas, refiere que existe
“un aumento cada vez mayor de las enfermedades no transmisibles y por
causas externas. Sin duda alguna, los conflictos armados, los accidentes de
todo tipo, el uso, el abuso de alcohol y drogas, la violencia social son también
causas de discapacidad. Otras condiciones que favorecen ese aumento de
las discapacidades son el envejecimiento de la poblacion, la desnutricion, el
abandono infantil, la marginacion de grupos sociales como los pueblos
indigenas, la pobreza extrema, el desplazamiento poblacional y los desastres
causados por fenbmenos naturales” [3].

Los aspectos antes mencionados, generan dependencia fisica,
emocional y social; ademas altos costos en tratamientos y el cambio de roles

en la dindmica familiar. Las enfermedades crénicas son consideradas como



situaciones que alteran la salud de las personas de manera permanente y
progresiva; segun Sanchez en el afio (2000), “Al hablar de enfermedad
cronica se hace referencia a un trastorno organico y funcional que modifica el
estilo de vida, que es permanente, multicausal y que requiere largos periodos
de cuidado, tratamiento paliativo y control” [4].

La familia desde siempre se ha constituido en la principal red de apoyo
de las personas; y en especial cuando se vive con una persona que padece
una enfermedad cronica degenerativa o discapacitante; la literatura muestra
como por lo general son las mujeres quienes asumen el papel de cuidadoras
de las personas con enfermedades cronicas, y como son las que estan mas
dispuestas a modificar sus roles o asumir otros diferentes con el fin de
brindar el mejor apoyo de su familiar enfermo; sin embargo se convierten en
personas vulnerables ya que los cambios en la conducta y el comportamiento
de la persona enferma le generan crisis fisicas o psicoldgicas que le afectan
su estado de salud.

Para los cuidadores de personas con enfermedades crénicas
discapacitantes, el rol de cuidar, puede ser visto como un escenario de
aprendizaje que le enriquece para su vida personal y espiritual, generandole
grandes satisfacciones y aumento en la autoestima; también podria ser una
experiencia frustrante, desalentadora, agobiante y desgastante que le genere
frustracién y limitacion para el desarrollo del proyecto de vida personal;
segun Moreno en el afio (2004) “Se ha demostrado que en la medida que la

persona enferma es mas dependiente, el cuidador principal tiene menos



oportunidades de salir de casa, participar en reuniones sociales y de tener
contacto con sus amigos y vecinos” [5]; si la situacion de cuidar de otro,
implica una carga o gran desgaste fisico y emocional para el cuidador, este
aspecto debe ser visto como una prioridad de parte del equipo de salud y
especialmente para los profesionales que se dedican al area de promocion
de la salud y prevencion de las enfermedades, con el fin de brindar el soporte
necesario y evitar crisis o deterioro en el estado de salud y la calidad de vida
de los cuidadores.

El cuidar de una persona en condicion de enfermedad cronica
discapacitante le implica al cuidador dedicacién permanente, largas horas de
vigilia y un conocimiento profundo de la persona a quien cuida, por que debe
ser capaz en muchas oportunidades de interpretar sus necesidades y
anticiparse a dar las posibles soluciones, esto podria sugerir que los
cuidadores poseen altas habilidades para cuidar; sin embargo, la literatura
muestra como las habilidades de cuidado de los cuidadores por lo general
son medias o0 bajas y no se determina, en qué momento, o bajo qué
circunstancias, éstas habilidades para cuidar pueden cambiar.

Se podria pensar, que aquel cuidador que cuida a la persona enferma
desde el momento del diagnéstico, puede adquirir mayores habilidades de
cuidado que las que no, sin embargo la literatura no hace referencia amplia
sobre éste aspecto; es importante determinarlo, para poder apoyar de

manera mas efectiva y positiva a los cuidadores de personas con



enfermedades cronicas discapacitantes en los diferentes momentos del
progreso de la enfermedad de la persona que tiene bajo su cuidado.

Nkongho, quien crea un instrumento para medir las habilidades de
cuidado de los cuidadores, toma como marco de referencia el concepto de
cuidado de Mayeroff quien refiere “el cuidado es ayudar a otro a crecer y auto
realizarse, queriendo que el otro crezca para lograr independencia en el auto
cuidado” [41] esta autora ademas considera que las habilidades de cuidado
pueden ser medibles e identifica ocho indicadores de cuidado “conocimiento,
ritmo alternante, paciencia, honestidad, confianza, humildad, esperanza y
valor” [41].

Un reto importante para los profesionales de enfermeria en la
actualidad es conocer las verdaderas necesidades que poseen los
cuidadores de personas con enfermedad cronica discapacitante, identificar y
clarificar que acciones de cuidado les deben brindar, dependiendo los
diferentes momentos por los que atraviesa el cuidador y el cuidado desde el
inicio de la enfermedad y a través de la evolucion o el deterioro progresivo.
Galviz y otros en el (2004) refieren que “del conocimiento que los
profesionales de enfermeria tengan sobre el grado de complejidad de la
situacion croénica, la habilidad que tiene el cuidador para ofrecer cuidados y
los apoyos disponibles para el cuidado permiten establecer prioridades de
accion” [7].

Segun lo anterior, se debe crear los escenarios donde el cuidador sea

un sujeto de cuidado y se le pueda apoyar para fortalecer su rol de manera



efectiva, se deben crear grupos de cuidadores de acuerdo a las principales
necesidades sentidas, con programas de promocion de la salud que permitan
dar solucion a los problemas reales de los cuidadores.

El propdsito de este estudio es comparar, analizar las habilidades de
cuidado que poseen los cuidadores dependiendo si cuida desde el inicio del
diagnéstico o no, a fin de establecer planes de cuidado, que atiendan las
necesidades prioritarias de los cuidadores y de las personas a quienes
cuidan.

Implementando estrategias de promocion de la salud y prevencion de
la enfermedad, con acciones de intervencion que fortalezcan el autoestima
del cuidador, le oriente a situaciones complejas y favorezcan la capacidad de

enfrentarse a situaciones nuevas.



CAPITULO |

1. Marco de referencia.

1.1.  Area problemética.

El mundo actual se caracteriza por los avances tecnoldgicos y
cientificos que se han visto promovidos por el fendmeno de la globalizacion.
Segun Howard Gardner,” la globalizacién ha tenido cuatro tendencias que no
tienen precedentes. La primera corresponde al “movimiento del capital y de
otros instrumentos del mercado por todo el mundo”; la segunda, “el flujo de
seres humanos que atraviesan las fronteras”; la tercera, “el flujo de toda
clase de datos a través del ciberespacio” y la ultima, “el flujo instantaneo y
casi invisible de la cultura popular a través de las fronteras en forma de
modas, comidas y melodias” [8].

La dinAmica y los roles de las personas del Siglo XXI se enmarcan en
las tendencias mencionadas anteriormente. Es asi como las personas
realizan actividades econdémicas en sitios diferentes a sus lugares de
procedencia y sitio de vivienda; las personas se desplazan y son ciudadanos
del mundo y a través de la Internet se comunican con otros e intercambian
informacion de manera indiscriminada y establecen relaciones sociales y
redes de apoyo no convencionales; adicionalmente a lo anterior, los habitos

de vida considerados como saludables se han transformado a tal punto que



los individuos demuestran mayor interés por responder a los avances
tecnoldgicos y cientificos sin considerar el efecto de los mismos en su calidad
de vida y en especial en su salud.

Segun Roy la salud es definida como “la integracion de la persona con
el ambiente como un todo, en el momento en el que se altera esta
integracion, aparece la enfermedad” [9] si bien la salud es parte fundamental
de la vida del hombre, los procesos de enfermedad lo son aun mas, pues
ellos transforman la vida habitual de las personas y generan cambios a nivel
familiar y social de gran importancia, pues les implica una redistribucion de
roles y responsabilidades para las cuales no estaban preparadas.

En consecuencia, los individuos con equilibrio en su estado de salud
se caracterizan por llevar una vida espiritual, emocional, informativa,
funcional y material dentro de su grupo social con el cual mantiene
interacciones sociales adecuadas. Las caracteristicas anteriores han sido
transformadas, llevando a los individuos a un aumento en sus actividades
laborales, sociales y culturales dejando de lado la busqueda del equilibrio y la
armonia y dando lugar al surgimiento de habitos de vida que generan el
aumento  progresivo de personas con enfermedades cronicas
discapacitantes.

El Banco Mundial en el 2005 refiere que “mas de 400 millones de
personas, aproximadamente el 10% de la poblacion mundial, viven con
alguna forma de discapacidad en los paises en desarrollo y como resultado

de ello, muchas se ven excluidas del lugar que les corresponde dentro de sus



propias comunidades; Imposibilitadas de desempefarse en trabajos con un
sueldo digno y excluidas de los procesos politicos, las personas con
enfermedades cronicas discapacitadas tienden a ser las mas pobres entre
los pobres dentro de una poblacién mundial de 1,3 mil millones de personas
que subsisten con menos de un ddlar diario”.[10]

Una de las problematicas sociales a nivel mundial tiene que ver con el
abordaje de las enfermedades crénicas discapacitantes en el primer nivel de
atencion de salud. En consideracién a su misién de luchar contra la pobreza
en las naciones en desarrollo, el Banco Mundial en el 2005 “propicia
decididamente la adopcién por parte de los paises de politicas que satisfagan
las inquietudes y necesidades de desarrollo de las personas discapacitadas.
La consecucion de los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM) requiere
concentrar los esfuerzos en los discapacitados debido a varias razones, la
primera es que las personas discapacitadas se ven excluidas de la vida
social y econOmica, por lo que suelen quedar al margen de las medidas
destinadas a combatir la pobreza; esta exclusion no sélo las afecta a ellas,
sino también a sus familias y comunidades; la segunda es que la
discapacidad y la pobreza forman un circulo vicioso. A menudo la pobreza
lleva a la discapacidad, la cual atrapa luego a las personas en la pobreza; y
la tercera y ultima hace referencia a los discapacitados quienes también
corren un mayor riesgo de contagiarse con VIH/SIDA debido al abuso fisico,
a la falta de intervenciones y de actividades de extension adecuadas en

materia de prevencion” [10].



Hablar de las enfermedades crénicas discapacitantes a nivel mundial,
es de gran importancia pues “el aumento de la esperanza de vida en nuestra
sociedad, conlleva a que cada vez la poblacién este constituida por un
porcentaje mayor de personas dependientes o con problemas de salud, que
precisan mas soporte y cuidado” [11]. Estas personas son un grupo
vulnerable ante una sociedad que dia a dia avanza bajo un perfil de nuevas
tendencias, en cuanto a la comunicacién, a la ciencia, tecnologia y la
investigacion elementos que han favorecido con el paso de los afios a
perpetuar las expectativas de vida de la poblacién que envejece.

Con frecuencia, las personas con algun tipo de enfermedad crénica
discapacitante “han de vivir en condiciones de desventaja debido a barreras
fisicas y sociales existentes, que se oponen a su plena participacion. El
resultado es que millones de nifios y adultos del mundo entero arrastran a
menudo una existencia marcada por la segregacion y la degradacion” [12].
Esa situacibn de enfermedad crbonica discapacitante se presenta
indistintamente sin tener en cuenta la edad, el sexo, los aspectos
econdémicos o culturales; a nivel mundial el panorama de las enfermedades
cronicas se han convertido en un problema de salud publica; segun la
Organizacion Mundial de la salud (OMS) “las enfermedades cronicas estan
creciendo de forma sostenida en numerosos paises de ingresos bajos y
medios. La necesidad de prever y comprender la relevancia de las
Enfermedades cronicas y de intervenir urgentemente contra ellas es una

cuestion mas importante” [13].
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Las enfermedades cronicas discapacitantes tienen wuna gran
importancia en la probleméatica de salud, pues sus elevados costos
representados en tratamientos elevados, complicaciones tales como
hospitalizaciones largas, reingresos a los servicios de urgencias, traslados
por complejidad de sus patologias y el requerimiento de mantener siempre
una persona que se encarga de su cuidado por estar expuestos dentro y
fuera del medio hospitalario a caidas, lesiones en piel, complicaciones
relacionadas a procesos infecciosos, complicaciones por mala administracion
de medicamentos, maltrato familiar y abandono social, hacen que las
personas con enfermedades crénicas discapacitantes se conviertan en una
poblacion vulnerable, pues favorecen el congestionamiento de las
instituciones hospitalarias y requieren de un mayor recurso para la
prevencion de la enfermedad y promocién de la salud.

El crecimiento del nimero de personas con enfermedad cronica
discapacitante permite definir algunas caracteristicas propias como lo es una
mayor dependencia de una persona que asuma sus cuidados y esté al frente
de cada una de las complicaciones de salud, pues estas enfermedades
generan deterioro progresivo tanto fisico como mental de la persona con
enfermedad crénica discapacitante asi como de las personas que hacen
parte de su cuidado, porque se crea una dependencia en la realizacion de las
actividades basicas cotidianas y de la vida diaria, de la misma forma se
genera un alto costo emocional pues la autoestima se ve afectada por la

nueva condicién de salud generando dificultades en el autocuidado; hay un
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alto costo econdémico por los diferentes tratamientos meédicos vy
farmacoldgicos o los cuales son permanentes en la vida de estas personas,
debilitando la economia familiar y ocasionando dificultades y cambios en los
roles de los diferentes miembros de la familia e incluso dificultades en la
calidad de vida.

Morales refiere “La evidencia de un crecimiento masivo en la carga
que suponen las enfermedades cronicas. Es evidente que una poblacion
anciana plantea importantes desafios, provenientes sobre todo de los que
viven hasta una edad muy avanzada, y a los que tienen que hacer frente los
responsables de la planificacion y prestacion de los servicios de atencion
meédica. Parece irrefutable el hecho de que una poblacion anciana genera
una carga social importante y el Dr. Morales presenta algunas estadisticas
significativas que demuestran el crecimiento de la tasa de enfermedades
cronicas en la poblacién. Este fendbmeno se conoce con el nombre de
transicion epidemiolégica que se refiere al cambio que experimenta el
modelo de enfermedad de un determinado pais, que pasa de las
enfermedades infecciosas a las enfermedades cronicas/degenerativas” [75].

Las enfermedades crénicas abarcan diferentes situaciones de salud,
como por ejemplo alteraciones mentales, discapacidad por diferentes causas,
enfermedades trasmisibles, enfermedades cardiovasculares, diferentes tipos
de cancer, trastornos respiratorios cronicos, diabetes, trastornos
neuropsiquiatricos y de los o6rganos sensoriales, enfermedades

osteomusculares y afecciones bucodentales, enfermedades digestivas,
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trastornos genitourinarios, malformaciones congénitas y enfermedades
cutaneas. [13]

La literatura reporta que “El 80% de las muertes por enfermedades
cronicas se dan en los paises de ingresos bajos y medios, en donde vive la
mayor parte de la poblacion mundial y estas muertes afectan en igual numero
a hombres y mujeres”, de la misma forma “La amenaza es cada vez mayor:
el numero de personas, familias y comunidades afectadas esta aumentando”
“Esta amenaza creciente constituye una causa subestimada de pobreza y
dificulta el desarrollo econémico de muchos paises” [13]

“Solo un 20% de las muertes por enfermedades cronicas se producen
en los paises de altos ingresos [13]. En las Américas se observan cambios
en los patrones de consumo y en los habitos de vida de la poblacion que
llevan a una transicion en los riesgos”, la cual se manifiesta en un alarmante
incremento de algunos factores de riesgo en los paises de la Region. Estos
riesgos estan asociados con dietas abundantes en contenido graso y
productos de origen animal y con poca fibra, y con la inactividad fisica.

No solo el envejecimiento que es visto como uno de los
desencadenantes de la enfermedad crénica es el que presenta discapacidad,
sino que también las personas jovenes con discapacidad y con
enfermedades cronicas son una poblacién relevante el patron epidemioldgico
de América Latina determina que la poblacién de personas con enfermedad
cronica discapacitante ocupa uno de los primeros lugares de morbilidad, en

Colombia la enfermedad crénica en los adultos mayores es una de las
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causas de mayor frecuencia de morbilidad y mortalidad en la poblacion
vulnerable [15]. Las personas que padecen una enfermedad cronica
discapacitante y sus cuidadores por lo general afrontan un alto deterioro
fisico y mental, ya que conllevan al cambio de roles, dificultades econdmicas,
aumento de la dependencia en las actividades basicas cotidianas y de la vida
diaria, que a su vez, ocasionan complicaciones de salud las cuales se ven
representadas en el aumento de consultas que son generadoras de alto
costo para las instituciones hospitalarias y por consiguiente la demanda de
mucho mas personal de salud que se haga cargo de su cuidado.

Todo esto contribuye al incremento de la prevalencia de diversas
enfermedades, tales como la obesidad, la diabetes mellitus (DM) tipo II, la
hipertension arterial (HTA) y la cardiopatia isquémica (Cl). A medida que la
poblacién envejece, aumenta la prevalencia de enfermedades cronicas y
discapacitantes. Por lo general, las enfermedades diagnosticadas en los
adultos mayores no son curables y, si no se tratan adecuada vy
oportunamente, tienden a provocar complicaciones y secuelas que dificultan
la independencia y la autonomia [16].

Si bien, estos datos son significativos en los paises latinoamericanos,
es conveniente mencionar que esto aumenta los problemas de tipo social,
pues el pobre abordaje que se tiene con los cuidadores desde la instituciones
de salud, la falta de criterios de manejo y

El no tener politicas de salud claras que dignifiquen, promuevan y

reconozcan la labor de los cuidadores los hace una poblaciéon con un alto
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grado de vulnerabilidad en todo lo relacionado al cuidado de ellos, como el
de las personas que presentan alguna enfermedad cronica discapacitante.

En América Latina, las personas con enfermedades cronicas
discapacitantes, ocupan uno de los primeros lugares de morbilidad, en
Colombia la enfermedad crénica en los adultos mayores es una de las
causas de mayor frecuencia de morbilidad y mortalidad en la poblacion
vulnerable [17], es evidente como la informacién anterior muestra el
panorama de la poblacibn de personas con enfermedad cronica
discapacitante en el mundo y América Latina; sin embargo en Colombia el
aumento de la poblacion de personas con enfermedad cronica discapacitante
es creciente no discrepa de lo que se ve en el mundo entero.

Las personas con enfermedades cronicas discapacitantes en
Colombia son significativos Segun el Fondo Nacional de la Discapacidad
2008 “Las personas con discapacidad constituyen el 10% de la poblacion
general, y se considera que tiene repercusion sobre el 25% de la poblacion
total. Solo del 2 al 3% de la poblacion discapacitada tiene acceso a los
servicios de rehabilitacion y programas de atencion para este sector. Un 2-
3% de los recién nacidos presentan graves deficiencias, y del 6 al 8% de los
menores de 6 afos presentan problemas significativos del desarrollo” [18].

La situacion de salud de estas personas genera alteracion en la
dinamica familiar , porque estas deben asumir responsabilidades dentro de
su proceso de adaptacion a una nueva condicion de vida; este cambio

significativo para este grupo poblacional genera sensacién de estrés,
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preocupacion, labilidad emocional, implicaciones de tipo socioeconémico y
restructuracion de los roles en el grupo familiar. Estos cambios también
tienen un efecto de tipo social y, en especial, a nivel del Sistema Nacional de
Salud por su incidencia econémica, social y cultural.

En Colombia, los resultados del Censo de Poblacién y Vivienda 2005
adelantado por el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica
(DANE) presento los principales resultados sobre la situacion de la
discapacidad en Colombia, reportando que “A partir de la precision sobre el
namero de personas con por lo menos una limitacién, el Censo 2005
estableciéo para el pais una prevalencia de discapacidad del 6,4%. Esta
situaciéon contiene importantes diferencias regionales, es decir, mientras en el
promedio nacional por cada 100 colombianos 6,4 presentan limitaciones
permanentes, en los departamentos de Cauca, Narifio, Boyaca, Huila,
Quindio, Caqueta y Tolima, este promedio es mas alto. En efecto, por cada
100 personas de estos departamentos entre 7,8 y 9,5 tienen limitaciones
permanentes” [19].

La situacibn de la poblacion Colombiana de personas con
enfermedades cronicas discapacitadas también se convierte en un problema
de salud publica, segun el Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica (DANE), el aumento progresivo de la poblacion colombiana,
especialmente del grupo de los adultos mayores, representa un desafio para
las politicas y los recursos en lo concerniente al desarrollo, la calidad de vida,

el cumplimiento de los derechos y la inclusion social. [19]
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El aumento progresivo de la poblacion colombiana, especialmente del
grupo de los adultos mayores representa un desafio para las politicas y los
recursos en lo relacionado al desarrollo, calidad de vida, cumplimiento de los
derechos y la inclusion social. En sdélo un siglo el pais pasé de 4°355.470,
personas a un total de 41.468.384 habitantes, de los cuales el 6.3%
(2°612.508), es mayor de 65 afos; el 54.6% pertenece al sexo femenino y el
45.4% de las personas mayores son hombres. El 75% de la poblacion
general, vive en las cabeceras municipales, a pesar que en areas rurales hay
mayores tasas de fecundidad, lo que se traduciria en un incremento natural
de la poblacion alli ubicada, pero el efecto es contrarrestado por las altas
tasas de migracion (DANE, Censos 1905 y 2005). Del total de la poblacion
adulta mayor el 63.12% se concentra en Boyaca, Tolima, Bogota,
Cundinamarca, Caldas, Antioquia, Valle del Cauca, Quindio, Santander,
Atlantico y Bolivar. Adicionalmente, el 28.8% se encuentra en las principales
ciudades como Bogota, Medellin, Cali y Barranquilla [19].

El aumento de la poblacion de personas con enfermedad crénica
discapacitante en Colombia, permite resaltar la importancia que tienen las
instituciones dedicadas al manejo y abordaje temprano de este grupo
poblacional, estas instituciones estdn en la obligacion de estandarizar y
promover la creacion de politicas de salud que promuevan y resalten la
importancia del cuidador en la optimizacion de manejo, prevencién de la
salud, prevencion de la enfermedad y las complicaciones de aquellas

personas que padecen enfermedades cronicas discapacitantes asi como de
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los cuidados que deben tener para con ellos mismos haciéndolos ver como
agentes activos e importantes tanto a nivel social como institucional.

Segun Garcia y Tobon “A través de la historia de la humanidad los
pueblos han buscado mantener, proteger y recuperar su salud: para ello, los
gobiernos han organizado sus sistemas de salud buscando optimizar los
recursos humanos, fisicos, econdmicos y ambientales, partiendo de enfoques
y estrategias variadas de acuerdo al momento histérico; en tal sentido, y a
raiz de las diferencias en el estado de salud de los habitantes, como
respuesta a factores de tipo social, politico y econémico, en 1977-1978 se
llevaron a cabo reuniones de salud nacionales e internacionales ocho
asambleas mundiales de salud, donde se definié que la principal meta social
de los gobiernos y de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) debia
consistir en alcanzar para todos los ciudadanos del mundo en el afio 2000 un
grado de salud que les permitiera llevar una vida social y econémicamente
productiva con una politica mundial denominada “Salud para todos en el afio
2000” y aplicada a traves de la estrategia de Atencion Primaria en Salud
APS” [20].

De la misma forma las autoras refieren que en Colombia “1991 se
reformo la constitucion politica la cual consagra en su articulo 48 la
Seguridad Social y salud como derechos colectivos, y en el articulo 49
plantea que “La atenciéon de la salud y el saneamiento ambiental son

servicios publicos a cargo del Estado. Se garantiza a todas las personas el
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acceso a los servicios de promocion, proteccion y recuperacion de la
salud...” [20]

Siendo asi, es aun mas comprometedor el Rol del profesional de
Enfermeria en las instituciones de salud, pues es parte fundamental del
cuidado de las personas con enfermedad crénica discapacitante, ellos
velaran por el cumplimiento de la normatividad en poblaciones vulnerables
como las que padecen enfermedades cronicas discapacitantes y aun mas
con la poblacién de cuidadores de estas personas quienes finalmente estan
expuestos a ser pacientes cronicos en un futuro, si no se desarrollan politicas
de salud claras que los protejan y les brinde calidad de vida en conjunto con
la persona a la que cuidan.

Instituciones dedicadas exclusivamente al tratamiento y rehabilitacion
de personas con enfermedades cronicas discapacitantes como la Clinica
Universidad de la Sabana, donde el perfil epidemioldgico para el afio 2008
reporto, que se atendieron 385 personas por mes mayores de 60 afios que
presentan alguna enfermedad cronica discapacitante, esto para el servicio de
consulta externa, en el servicio de hospitalizacién, se maneja un namero de
70 personas al mes y finalmente en el servicio de rehabilitaciébn se estan
atendiendo aproximadamente un promedio de 90 personas con
enfermedades cronicas discapacitantes, lo que permite demostrar que por
ser una Unica institucién de tercer nivel ubicada al norte de la ciudad y con
especialidad en Rehabilitacién, el volumen de pacientes y la demanda de sus

servicios tiende a incrementarse con relacion a estas dos situaciones, datos
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que se pueden corroborar al comparar los perfiles epidemiolégicos de afios
anteriores en los que se puede evidenciar un menor volumen de atencion de
personas con enfermedades cronicas discapacitantes.

Las personas que sufren de una enfermedad crénica discapacitante,
presentan diferentes afecciones en su estado de salud que estan en el orden
tanto de lo fisico como de lo emocional y esto tiene una repercusion
significativa en los cuidadores familiares, porque implica un cambio de roles
entre ellos y el identificarse como cuidadores.

Los cuidadores de personas con enfermedad crénica discapacitante,
son quienes logran reconocer y profundizar en las necesidades de cuidado
de estos, generando un conocimiento mas amplio en todo lo relacionado a la
situacion de enfermedad por la que atraviesa su paciente, este conocimiento
y experiencia también esta marcada con el tiempo que llevan como
cuidadores, las personas a las cuales cuidan requieren de cuidados
especiales, tanto el cuidador como la persona cuidada se han visto avocados
a modificar el estilo de vida para responder a los cuidados que se necesitan.
“Las personas que viven con enfermedad cronica y sus cuidadores son seres
activos y trascendentes que tienen la capacidad de crecer en el
cuidado”.[21], sin duda alguna, las enfermedades cronicas discapacitantes
tienen una gran importancia en la problematica de salud, pues sus elevados
costos y el requerimiento de mantener siempre una persona que se encarga
de su cuidado, lo hace aun mas vulnerable para factores que pueden causar

complicaciones en ellas, y lleva a pensar a los profesionales de enfermeria
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en desarrollar estrategias de cuidado e intervenciones adecuadas para los
cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica discapacitante.

Rodriguez de Alamo, refiere que “Los familiares cuidadores primarios
de un enfermo de Alzheimer suelen tener peor salud que los miembros de la
familia no cuidadores y corren riesgo de sufrir mayor incidencia de trastornos
osteomusculares y dolores asociados, patologias cardiovasculares,
trastornos gastrointestinales, alteraciones del sistema inmunoldgico vy
problemas respiratorios” [22].De la misma manera Crespo y col en el 2003
refieren que “A pesar de que el cuidador presenta un alto porcentaje de
problemas fisiol6gicos, estos no suelen acudir a consultas médicas, aun
reconociendo padecer tales trastornos” [23].

Estas situaciones de salud que presenta el cuidador de un paciente
con enfermedad cronica discapacitante, podrian llegar a ser un problema si el
personal de salud y especificamente el profesional de enfermeria no cuenta
con los conocimientos suficientes para brindar apoyo adecuado al cuidador, e
identificar y trabajar a partir de las necesidades sentidas de este; por eso es
importante identificar en primera instancia las habilidades de cuidado del
cuidador dependiendo de la evolucion positiva 0 negativa de la persona
cuidada.

Como se refiere en el parrafo anterior el conocer las habilidades de
cuidado de los cuidadores de personas con enfermedades crénicas
discapacitantes favoreceran el reconocimiento a nivel institucional vy

profesional del cuidador como agente activo en el continuo salud
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enfermedad, desarrollando en el profesional de enfermeria creatividad y
objetividad en las estrategias de cuidado, abordaje y fortalecimiento de las
habilidades de cuidado encontradas.

Ngozi Nkongo identific6 conceptualmente que el cuidado es
multidimensional, con componentes cognoscitivos y de actitud, en donde el
potencial para cuidar esta presente en todos los individuos, es cuantificable y
se puede aprender. Asi mismo, la habilidad de cuidado es el potencial que
tiene la persona adulta que incluye dimensiones cognoscitivas Yy
actitudinales, identificadas y medidas con indicadores de conocimiento, valor
y paciencia; la habilidad, vista asi, puede evaluarse a través de la
comunicacion directa con cada persona [24].

En la mayoria de los estudios que miden la habilidad de cuidado que
poseen los cuidadores de personas con enfermedad cronica discapacitante y
emplean el inventario de habilidad de cuidado (CAI) de los cuidadores,
identifican y describen la habilidad de cuidado en términos del conocimiento,
valor y paciencia asi como la habilidad total de los grupos escogidos por los
investigadores. De la misma forma en estudios como la Relacion entre las
caracteristicas familiares de pacientes con discapacidad y la percepcion de
su estado de salud, E. Comparacién entre la habilidad de cuidado de los
cuidadores de personas en situacion de enfermedad crénica en Villavicencio
Meta, "Cuidando a los Cuidadores": Un programa de apoyo a familiares de
personas con enfermedad crénica [5], [7], [21] entre otros se realiza el

analisis sociodemografico de los diferentes grupos en los que se ha aplicado
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el instrumento, sin embargo en la literatura no se evidencia estudios
comparativos que describan o analicen la habilidad de cuidado de los
cuidadores que cuidan a las personas con enfermedad cronica
discapacitante desde el inicio del diagnostico y los que no.

Por lo tanto comparar las habilidades del cuidado en términos de si
cuida a la persona a cargo desde el inicio del diagnostico o no permitira al
profesional de enfermeria , fortalecer las estrategias de cuidado a los
cuidadores , orientar y fortalecer el componente educativo que realiza este
profesional dentro del equipo interdisciplinario y fomentar estrategias de
cuidado que permitiran mejorar las intervenciones de cuidado tanto del
cuidador como del persona con enfermedad cronica discapacitante que es
cuidada , asi como de sus cuidados y los cuidados de las personas con
enfermedades cronicas discapacitantes en casa. De la misma forma, es
necesario para el sistema de salud de la actualidad generar estrategias que
beneficien tanto al cuidador como a la persona con enfermedad crénica
discapacitante y brindar herramientas sustentadas en sus habilidades que les
permita sentirse parte del cuidado y del mantenimiento o recuperacion de la
persona a cargo y para esto se debe contemplar el cuidado como una
estrategia fundamental en el desarrollo de rol del cuidador partir de sus
estrategias y habilidades.

El cuidado, siempre estd asociado a una expresion humana de
supervivencia, se manifiesta en nuestra habilidad de cuidar. Aquel a quien se

ha cuidado es, por lo general, capaz de cuidar, y el crecimiento que esto
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permite es mutuo, sensitivo y comprensivo, y debe contar al menos con tres
elementos del proceso de ayuda: La autenticidad de quien ayuda, el
reconocimiento positivo hacia la otra persona y la comprension empatica. [24]

Los estudios relacionados con la medicion de la habilidad de cuidado
como el Estudio sobre la habilidad del cuidado de los cuidadores primarios
de personas adultas discapacitadas por enfermedad cerebro vascular,
asistentes al servicio de consulta externa del hospital Universitario Erasmo
Meoz y Centro de Rehabilitacion del Norte de Santander, Habilidad del
cuidador y funcionalidad de la persona cuidada, Habilidad de cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica. Mirada internacional [51],
[32], [48] Entre otros refieren que en la medida en que los grupos de
cuidadores son diversos por sus caracteristicas sociodemograficas de los
aplico el instrumento; sin embargo; estos estudios no son suficientes cuando
se trata de profundizar en la busqueda de las habilidades de cuidado de
cuidadores familiares de personas con enfermedades crénicas
discapacitantes, pues los grupos y las culturas hacen la diferencia y cada uno
de ellos desarrolla habilidades diferentes; el personal de enfermeria debe
estar en capacidad de evidenciar estas diferencias para potencializar el
cuidado del cuidador y de los personas con enfermedades crénicas
discapacitantes en su situaciones de salud.

Hoy en dia los profesionales de enfermeria reconocen la importancia
gue tienen los cuidadores en el proceso de recuperacion de las personas a

quienes cuidan, de otra manera, es importante resaltar que existen también
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profesionales de enfermeria quienes han adquirido una gran experiencia para
verlos como un sujeto de cuidado, y han implementado acciones de
promocién y prevencion que les han generado a los cuidadores cambios
significativos en sus estilos de vida; también se han generado cambios a
nivel institucional en los servicios donde se atiende a los personas con
enfermedad crénica, por que se aborda con la misma importancia al cuidador
sin tener que romper las normas institucionales y permitiendo el desarrollo de
diferentes estrategias de cuidado, que benefician la situacion de salud de la
persona que cuida como de la persona cuidada.

El poder identificar las habilidades del cuidado de los cuidadores tanto
en los cuidadores que cuidan a las personas con enfermedades cronicas
discapacitantes desde el inicio del diagnéstico como en los que no,
reorientara las acciones de cuidado dirigidas a los cuidadores a nivel
institucional, permitird fortalecer las intervenciones de los profesionales de
salud, educar y generar estrategias de cuidado en este grupo de personas
qgue favoreceran el ambiente familiar y el crecimiento personal , fortalecera
las relaciones entre los profesionales de salud y el cuidador y permitira
resaltar la importancia que tiene el cuidador para la institucion como grupo de
personas activas que generan un bienestar comln para si mismos y para
otras personas con su ejemplo de cuidado.

Tanto el cuidador como la persona con enfermedad crénica
discapacitante que es cuidado, se veradn favorecidos por el adecuado

conocimiento que posee el profesional de enfermeria en relacién al manejo y
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cuidado brindado a los cuidadores, ya que este se mostrara capaz de
orientar sus cuidados teniendo en cuenta las capacidades y habilidades que
posee el cuidador, involucrandolo de manera adecuada en el cuidado
dependiendo el proceso de salud por el que esté atravesando la persona que
es cuidada, y el momento en que inicia a cuidar el cuidador; con seguridad se
generaran mayores y mejores resultados en el proceso de recuperacion de la
persona cuidada y menores situaciones de estrés y ansiedad del cuidador;
también se fortalecera el proceso de alta hospitalaria pues el cuidador estara
preparado para brindar los cuidados necesarios en el ambiente de hogar
favoreciendo a un mas los procesos de rehabilitacion de la persona que
cuida sin olvidarse de la importancia de cuidarse a si mismo.

En cuanto a los cuidadores de personas que no asumen el cuidado del
paciente desde el momento del diagnostico, los profesionales de enfermeria,
podran identificar las necesidades de cuidado dependiendo las habilidades
iniciales con el fin de lograr resultados favorables para el cuidador y la
persona cuidada, enfrentando temores y situaciones de ansiedad o estrés
que puedan presentar; los profesionales de enfermeria tendran el
conocimiento necesario para planear y ejecutar cuidados acorde a las
necesidades de los cuidadores y fortalecer las habilidades de acuerdo al
grado de disfuncionalidad que posea la persona que es cuidada, programara
un seguimiento y acompafiamiento diferente al del cuidador que ha iniciado a

cuidar desde el inicio del diagnéstico.
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El conocimiento de las habilidades de cuidado entre el grupo de
cuidadores que cuidan a su pacientes desde el inicio del diagnostico y los
que no, genera aportes que a sSu vez incentivaran otros procesos de
investigacion, haciendo comparaciones de acuerdo a las caracteristicas
sociodemogréaficas que tengan los cuidadores y permitiria, que los
profesionales de enfermeria logren encontrar diferencias significativas que
generen y fortalezcan el cuidado al cuidador y el abordaje de los cuidadores

a nivel institucional.

1.2. Abordaje conceptual.

El cuidado ha estado relacionado por afios a la enfermeria, tiene un
componente personal, religioso, militar y mistico; sin duda alguna el cuidado
se ha venido perfeccionando con el paso de los afios y ha dejado de ser una
labor de caridad o de voluntariado. A nivel mundial el cuidado siempre se
veia asociado a las mujeres viudas adineradas que asumian la
responsabilidad de cuidar a todas aquellas personas que sufrian de
guebrantos de salud y por décadas el cuidado ha implicado una forma natural
gue la persona tiene frente a la vulnerabilidad de la otra persona; Carmen de
la Cuesta refiere que “El cuidado no es una actividad exclusiva de los
profesionales de enfermeria, cuidar es una actividad humana, y como tal
tiene un componente no profesional, el cuidado ha sido tradicionalmente una

actividad domestica realizada por mujeres”. [25]
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El cuidado implica mantener una relacion permanente con el otro en el
que se ensefa y se aprende de forma reciproca, es una linea directa de
comunicacion frente a las necesidades del otro es ver al otro mas alla de su
enfermedad y de su aspecto social como refiere Martin Buber “Cuidar es una
forma de didlogo que surge de una disposicion para ser solicitado por el otro.
Cuidar requiere ir mas alli de los actos a la de observar y mirar, requiere un
nivel de alerta de inmersién en la situacion del presente, cuidar es mas que
una accioén, es una forma de ser” [26].

El cuidado responde a multiples respuestas de tipo emocional, fisica e
intelectual, frente a la preocupacion por el otro a la necesidad de ayuda y la
busqueda de bienestar del otro, para esto se requiere tener empatia, saber
interpretar el ambiente y el lenguaje no verbal, manifestado en signos y
sintomas que puede presentar una persona ante una situacion especifica que
no esta ligada al proceso de salud enfermedad.

Mayeroff define el cuidado como “Ayudar a alguien a alcanzar el
crecimiento personal, se fundamenta en el valor que se tiene por la otra
persona, promueve la autorrealizacion del que da el cuidado, en lo llamado
(certidumbre o conviccion basica), el que brinda el cuidado determina la
direccidon del crecimiento de quien es cuidado porque para cuidar se debe
conocer los poderes o limitaciones, las necesidades, y lo conducente al
crecimiento del otro” [27], el cuidado sin duda alguna requiere de conocer al

otro, de disponerse en totalidad al otro sin importar las relaciones afectivas
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que puedan existir, despreocupados de la vergiienza y del temor que pueden
generar algunas situaciones en particular.

Para ampliar esta mirada alrededor del cuidado, existen diferentes
modelos y teorias de enfermeria que proporcionan diferentes conceptos
alrededor del cuidado de los individuos, familias o grupos. Hay profesionales,
que basados en planteamientos teodricos especificos se han dedicado a
profundizar y estudiar de manera minuciosa a los cuidadores de personas en
situaciones de enfermedad crénica; entre ellas se encuentra Ngozi Nkongho
quien “identifica cuatro presunciones tedricas que son 1.El cuidado es
multidimensional, 2. El potencial para cuidar esta presente en todos los
individuos, 3. El cuidado se puede aprender, y 4. El cuidado es cuantificable”.
Sus planteamientos conceptuales son de particular relevancia para volver
operativa la filosofia del cuidado de Mayeroff en donde el cuidador y la
persona cuidada estén presentes [24].

El darle atencion al cuidador y la persona cuidada, abarca una
dimensién de cuidado que implica al profesional de enfermeria la aplicacion
de una orientacion tedrica que le permita cuidar la salud en la enfermedad y
en la prevencion de la misma.

El grupo de cuidadores de personas con discapacidad de la Clinica
Universidad de La Sabana, esta conformado por personas que asumen el
cuidado de otros, con enfermedad crénica discapacitante convirtiéndose en
cuidadores principales, quienes asumen los roles de sus pacientes

generando una relacion de confianza y seguridad frente al cuidado de su
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paciente, esta relacion permite tener un mayor conocimiento de las
necesidades de cuidado y desarrollar aun mas sus habilidades frente a este;
de la misma forma un gran porcentaje de cuidadores reciben apoyo de las
instituciones de salud a las que se encuentran afiliados, quienes asignan
personal técnico que contribuyen al cuidado de sus pacientes, al desarrollo
de habilidades y les permiten direccionar y buscar espacios para el desarrollo
de sus roles.

El conocer las habilidades de cuidado que poseen los cuidadores que
cuidan desde el momento que conocen el diagnéstico de su familiar y las
habilidades de los que no los cuidan desde ese momento, le permite al
personal de enfermeria de la Clinica Universidad de La Sabana, encontrar
diferentes estrategias para brindar cuidado a los cuidadores, reorientar los
procesos de educacion para la salud de estas personas y de los familiares a

guienes cuidan; pues se tiene la posibilidad de tener mayor control
sobre las tareas asignadas frente al desarrollo del cuidado del paciente en
casa y favorece el cuidado del cuidador el cual es vulnerable a la sobrecarga
de trabajo que le genera el cuidado de la personas a su cargo; de la misma
forma se puede favorecer la distribucién de tareas para que el cuidador
recupere parte de su vida cotidiana sin descuidar las necesidades que
priman en el cuidado de una personas con una enfermedad crénica
discapacitante; el apoyo emocional de otra persona frente a una misma
situacion disminuye las cargas de estrés y ansiedad en un proceso de

rehabilitacion.
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Encontrar diferencias entre las habilidades de estos dos grupos
permitira al personal de enfermeria desarrollar planes de cuidado especificos
para cada una de estas personas asi como encontrar estrategias de cuidado
para cada uno de estos dos grupos favoreciendo el cuidado del cuidador
como primera medida y el cuidado del paciente con enfermedad cronica

discapacitante.

1.3. Definicion del problema.

¢, Cual es la diferencia que existe entre la habilidad de cuidado de los
cuidadores de personas con enfermedad crénica discapacitante que cuidan a

su paciente desde el momento del diagnéstico y las que no?

1.4. Objetivo general.

Comparar las habilidades de cuidado que poseen los cuidadores de
personas con enfermedad crénica discapacitante que cuidan a sus pacientes

desde el momento de su diagnéstico y las que no.

1.5. Objetivos especificos.

e Describir las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de
personas con enfermedad crénica discapacitante que cuidan a su
paciente desde el momento de su diagnostico y los que no

¢ Identificar las habilidades de Cuidado en términos de conocimiento, valor

y paciencia de los cuidadores de personas con enfermedad cronica
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discapacitante y cuidan a los pacientes desde el momento de su
diagnéstico.

e Identificar las habilidades de Cuidado en términos de conocimiento, valor
y paciencia de los cuidadores de personas con enfermedad cronica
discapacitante no cuidan a los pacientes desde el momento de su
diagnéstico.

e Analizar las diferencias existentes en las habilidades de cuidado en
términos de conocimiento valor y paciencia entre los cuidadores
principales de personas con enfermedad crénica discapacitante que
cuidan desde el inicio del diagnéstico y el grupo de cuidadores que no

cuidan desde el principio del diagnostico.

1.6. Definicién operativa de conceptos.

1.6.1. Cuidador.

El cuidador es aquella persona que asume la responsabilidad de
cuidar tanto fisica como emocionalmente a otro de manera permanente,
comprometida, voluntaria o impuesta para Barrera et al en el 2002 “Es el
miembro de una familia o grupo social que asume la responsabilidad de
cuidar a un familiar enfermos. Es quien representa una solucion ante la
necesidad de atender a la persona enferma, sin que haya llegado, en
muchos casos, a un acuerdo explicito entre los miembros de la familia” [28].
Para Florez lozano 1997 el cuidador es “aquella persona que asiste o cuida a

otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad
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gue le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de

sus relaciones sociales” [29].

1.6.2. Enfermedad crénica discapacitante.

La enfermedad crénica discapacitante hace referencia a aquellas
situaciones que generan deterioro progresivo y/o discapacidad en el individuo
impidiéndoles de manera total o parcial realizar sus actividades de la vida
cotidiana. Para Nobel la enfermedad cronica es “un trastorno organico o
funcional que obliga a una modificacion del modo de vida del paciente y que
persiste durante largo tiempo. Se trata por tanto de un problema que abarca
a todos los grupos de edad, si bien afecta predominantemente a los adultos,
producen una limitacion importante en la calidad de vida y el estado funcional
de las personas que las padecen” [30], para Egea “La discapacidad es la
objetivacion de la deficiencia en el sujeto y con una repercusion directa en su
capacidad de realizar actividades en los términos considerados normales
para cualquier sujeto de sus caracteristicas (edad, género)”. [31] Segun
Venegas la “Es el individuo que vive un proceso de deterioro progresivo de
las funciones y capacidades, a causa de una alteracion especifica, que

afecta su estado de salud por un periodo superior a seis meses”. [32]

1.6.3. Cuidador de personas con enfermedad crénica discapacitante.

Un enfermo crénico necesita de una persona gue le acomparie en sus

labores y le brinde asistencia basica en todo momento; este es denominado
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cuidador [28]. El cuidador es aquella persona familiar, amiga, cercana o
asignada que de manera permanente y comprometida asume la
responsabilidad y el direccionamiento del cuidado de aquella persona que
padece una enfermedad cronica discapacitante. Segun la revista de
divulgacion cientifica y tecnologia de la Universidad Veracruzana, La ciencia
y el hombre, en su articulo cuidar a un enfermo define al cuidador como “la
persona que se hace cargo de proveer atencion y asistencia a un enfermo”
[33], Fl6rez Lozano et al, 1997 definen al cuidador como “aquella persona
gue asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus

actividades vitales o de sus relaciones sociales”. [29]

1.6.4. Habilidad del cuidado.

Es el desarrollo de destrezas y capacidades de las que dispone un
individuo para realizar acciones que ayuden a otros a crecer a valorar su
propio ser. No se puede apartar este concepto de lo que significa cuidado
para Mayeroff como “el ayudar a otro a crecer y actualizarse a si mismo, un
proceso, una manera de relacionarse con alguien que involucra desarrollo”.

[27]

1.6.5. Proceso Integral de Rehabilitacion.

El Proceso Integral de Rehabilitacion (P.I.R.) hace referencia al

conjunto de pasos coherentes y organizados de evaluacién e intervencion y
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seguimiento que se realizan a los pacientes y sus familias que acuden al
servicio de Rehabilitacion de la Clinica Universidad de La Sabana buscando

la integracién social, familiar y ocupacional. [35]

1.6.6. Diagnéstico inicial.

Es un juicio clinico inicial emitido como resultado de una valoracion
exhaustiva y estudio minucioso de los signos y sintomas que presenta un
individuo y que le afectan de forma permanente o temporal su estado de
salud Segun Novas et al “El diagndstico es una de las tareas fundamentales
de los médicos y la base para una terapéutica eficaz. En si mismo no es un
fin sino un medio, e indispensable para establecer el tratamiento adecuado.
Hay quienes lo sefialan como la parte mas importante del trabajo médico,
pero a pesar de eso conlleva muchas dificultades cuando se explica y se
ensefia como realizarlo.” [36].

El diagnostico es la primera y mas importante herramienta con la que
cuenta un profesional de la salud de cualquier area para acercarse a la
comprension y posible tratamiento de las condiciones salubres de un
individuo. El diagnostico es el resultado del analisis que se realiza en una
primera instancia y que tiene como fin permitir conocer las caracteristicas
especificas de la situacibn determinada para asi poder actuar en
consecuencia, sugiriendo tratamiento o no. Ese andlisis diagndstico se basa

en la observacion de sintomas existentes en el presente o en el pasado. [37]
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1.6.7. Momento inicial del Diagnostico.

Espacio de tiempo en el que se transmite un juicio clinico inicial y
definitivo como resultado de una valoracién exhaustiva y estudio minucioso
de los signos y sintomas que presenta un individuo y que le afectan de forma

permanente o temporal su estado de salud

1.6.8. Planteamiento hipotético

El cuidar de una persona con enfermedad crénica discapacitante
genera en el cuidador cambios fisicos, emocionales y socioculturales;
estos cambios favorecen la adquisicién de habilidades de cuidado y los
hace uanicos frente a otras personas; motivo por el cual encontrar
diferencias en relacién a las habilidades de cuidado entre los cuidadores
que cuidan a una persona con enfermedad cronica discapacitante desde
el inicio del diagnéstico y las que no, permite generar aportes al
conocimiento disciplinar de enfermeria a fin de personalizar y hacer
visible a los cuidadores y poderlos cuidar; las habilidades de cuidado
estan descritas en términos de conocimiento, valor y paciencia, entonces
se espera que el cuidador posea mayor conocimiento de si mismo y del
otro en la medida que haya vivido la experiencia desde el inicio de
conocer el diagnostico de su familiar. Asumiendo con mayor facilidad los
cambios, aumentando el nivel de tolerancia con relacién a los que no

quienes no tendria las mismas habilidades.
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Asi mismos se esperaria que de acuerdo a la etapa por la que
atraviese la enfermedad de la persona cuidada, el cuidador, tolere las
confusiones que se puedan prestar, buscando espacios para auto
expresarse y explorar alternativas que le favorezcan en el crecimiento
personal de si mismay de la persona que cuida.

Para el cuidador la posibilidad de cuidar a su paciente desde el
inicio de diagnostico le permita estar abierto y sensibilizarse a las
necesidades de cuidado de su paciente para el futuro, desconociendo lo
que pueda suceder o lo que pueda traer el presente, estos avances hacen
que este grupo tenga una mayor posibilidad de diferencia frente a los
cuidadores que no cuidan a su paciente desde el inicio del diagnostico,
sino posterior al inicio de conocer el diagnostico pues entran en
desventaja frente al primer grupo en relaciéon al conocimiento de la
situacién, teniendo una menor capacidad de ajustarse al cambio y no
teniendo la suficiente paciencia para establecer estrategias de cuidado

relacionadas a los posibles cambios que puedan suceder.
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Justificacion.

Los cambios en el comportamiento de la piramide poblacional en
relacion a que ahora la mortalidad esta dada por enfermedades cronicas y
degenerativas mas no por enfermedades trasmisibles; hace que un mayor
namero de personas requieran de la presencia de un cuidador; éste se
expone al estrés que implica cuidar de un familiar sin estar preparado, el
desconocimiento del manejo de la situacion de salud de su familiar y el poco
reconocimiento recibido de parte de los servicios de salud. Segun Prieto “La
poblacién mundial, que en 1955 era de 2.800 millones de habitantes, es
actualmente de 5 .800 millones y aumentara en casi 80 millones al afio, hasta
situarse en unos 8 000 millones de habitantes en el 2025. En 1997 se
registraron cada dia 365 000 nacimientos y alrededor de 140 000
defunciones, lo que arroja un incremento natural de aproximadamente 220
000 personas al dia. Para el 2025 se esperan aumentos de hasta el 300 %
de la poblacion de edad de muchos paises en desarrollo, especialmente de
América Latina y de Asia.” [38].

En los servicios de salud ha aumentado la atenciéon a personas que
padecen diferentes enfermedades de tipo crénico discapacitante o se
atienden urgencias causadas por la alta accidentalidad o actos violentos que
ocasionan en las personas perdida de la funcionalidad o dependencia fisica y
mental; se puede observar en éstos pacientes, deterioro propio de la
enfermedad, inadecuado seguimiento a las recomendaciones médicas,

desconocimiento de sintomas de alarma, carencia de redes de apoyo que los
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oriente o brinde soporte social, o definitivamente los sintomas irreversibles
que cambiaran por completo sus proyectos de vida, esto en aquellos
pacientes que ingresan por traumas o lesiones irreversibles.

Otros factores que contribuyen al aumento de las personas que
padecen enfermedades cronicas discapacitantes hace referencia a los
avances tecnologicos, la globalizacion, el aumento de la productividad, el uso
inadecuado de la informaciéon y la multiplicidad de roles que desempeiia el
hombre de hoy, lo anterior le impide adoptar unos hébitos que favorezcan la
salud fisica y mental; este aspecto aun no ha sido abordado ampliamente por
los sistemas de salud que implementen medidas preventivas que eviten la
problematica del aumento de enfermedades crénicas y degenerativas no solo
en Colombia, sino en el mundo.

Rojas en su estudio sobre el reto institucional de la atencion al adulto
mayor 2005 refiere que “El interés por el tema del envejecimiento poblacional
se torna cada vez mas recurrente, pues es el fendmeno del cual no escapa
ninguna sociedad. Las fuertes reducciones en los niveles de fecundidad en el
pais han acelerado en los ultimos afios las transformaciones de las
estructuras etarias de la poblacidon. Se espera que para el afio 2025 exista un
cambio demografico con repercusiones socioecondémicas, lo que obliga a
realizar andlisis tempranos que faciliten su abordaje y atencion. La
perspectiva actual y la proyeccion institucional orientan a la preparacion del

modelo integral de salud, donde predominaran las patologias crénicas y las
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poli consultas de esta poblacién, con el correspondiente aumento en los
costos de la atencién en Seguridad Social.” [39]

La atencion y tratamiento de las personas con enfermedades cronicas
discapacitantes ocasiona altos costos para los servicios de salud, cambios en
los proyectos de vida tanto para las personas que padecen de la enfermedad
cronica discapacitante, como para sus familias y ademas implica la
responsabilidad repentina de asumir un tratamiento que puede ser largo,
costoso para los miembros de la familia, y que desencadena una serie de
sentimientos y circunstancias como tristeza, soledad, aislamiento, disfuncion
familiar, perdida del trabajo y cambio de roles.

Las enfermedades crénicas discapacitantes necesariamente conllevan
a la dependencia fisica de las personas en algun grado; por consiguiente
algun miembro de la familia debe asumir el papel de cuidador, este asume un
nuevo reto y la responsabilidad de cuidar de manera permanente,
comprometida e indefinida. El profesional de salud y en especial enfermeria
debe esforzarse, por conocer las necesidades del cuidador, orientarlo en su
nueva funcién y apoyarlo en el transcurso del proceso de adaptacion al
nuevo rol; sin embargo debe dirigir sus esfuerzos a dimensionar al cuidador
como un verdadero sujeto de cuidado que requiere mas atencion que la
persona que padece la enfermedad crénica discapacitante; debe suplir con
calidad las necesidades del cuidador y preocuparse por brindarle una

atencién personalizada reconociendo sus fortalezas y debilidades.
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Muchos de los cuidadores asumen ésta tarea de forma repentina y se
ven enfrentados a ir adquiriendo habilidades desde el inicio de la enfermedad
de sus familiares; sin embargo hay otros que dentro del proceso de deterioro
progresivo de la persona enferma entran a participar en el cuidado ya en
etapas mas avanzadas y esto les podria generar a los cuidadores mayores
dificultades de tipo emocional, cansancio fisico y alteracién en los roles, asi
como el déficit de habilidad para cuidar de la persona enferma. Stober sefala
“gue en las dos Ultimas décadas se ha observado un crecimiento en el
namero de familias que deciden tomar la responsabilidad de cuidar a sus
parientes con enfermedades cronicas; exponiéndose a varios riesgos, ya que
las tareas del cuidador se vuelven cada vez mas complejas y les abarcan
mayor cantidad de tiempo afectando tanto su salud fisica como mental”. [40]

En las instituciones de salud, se viene adelantando en los ultimos
afios medidas preventivas para las personas que acuden a ellas; sin
embargo, aun las acciones se centran en el trabajo con las personas que
acuden por presentar dificultades en el proceso de salud enfermedad, por lo
tanto el cuidador de una persona con enfermedad cronica discapacitante
continta siendo poco visible dentro del sistema; pero, desde la Optica de la
promocion de la salud y la prevencion de la enfermedad, debe ser visto como
sujeto de cuidado ya que podria llegar a ser un futuro usuario de las
instituciones de salud por su vulnerabilidad y deficiente autocuidado, si se
tiene en cuenta que este prioriza las necesidades del otro por las de si

mismo. Refiere Venegas “En la medida que aumenta el numero de
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cuidadores informales, se deben crear estrategias que brinden apoyo, no
s6lo a nivel institucional sino especialmente en la comunidad y en la familia,
dado que la familia generalmente es el principal agente cuidador de una
persona en situacion de enfermedad crénica discapacitante.” [32].

Es importante para enfermeria identificar como puede ser el apoyo
proporcionado a los cuidadores para que eéste sea mas efectivo; es
importante conocer, cuando se adquiere mayor habilidad de cuidado, si
cuando se inicia a cuidar desde la aparicion de la enfermedad del familiar o
cuando se inicia el cuidado ya en etapas avanzadas del deterioro progresivo
de la enfermedad cronica de la persona. Seguramente esto dara
herramientas que fortalezcan los programas ya establecidos tanto para los
cuidadores iniciales en el proceso de la enfermedad cronica como para
aguellos que inician a cuidar ya en etapas avanzadas de la cronicidad de la
persona enferma.

Los aspectos anteriormente tratados permiten evidenciar la
importancia que tiene el poder hacer un abordaje adecuado del cuidador de
las personas con enfermedad cronica discapacitante, reconociendo las
habilidades de cuidado bien sea para fortalecerlas, o para construir con ellos
nuevas estrategias de apoyo en el autocuidado y el cuidado hacia las
personas cuidadas; esto se lograra en la medida que se personalice el
cuidado del cuidador identificandolo como un verdadero sujeto de cuidado y

no solo como un agente capacitador para dar cuidado a otros.
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Para las instituciones de salud donde la atencion y la participacion del
paciente, la familia y el trabajador de salud es fundamental para poder
identificar las diferencias en las habilidades de cuidado que poseen los
cuidadores principales que cuidan a su paciente con enfermedad cronica
discapacitante desde el momento del diagndstico y las habilidades de
cuidado de los cuidadores principales que no cuidan desde el momento del
diagnéstico seran un aporte significativo para re-direccionar el programa de
cuidadores, fortalecer las estrategias de intervencion en el cuidado dado al
cuidador por parte de los profesionales de salud y direccionar a los
cuidadores que ingresan al proceso integrales de Rehabilitaciéon por primera
vez dependiendo de sus propias experiencias y habilidades.

De la misma forma el desconocimiento de las habilidades de cuidado
dependiendo de las diferentes condiciones socio demograficas las cuales no
son descritas con regularidad en la mayoria de los estudios los cuales solo
describen la habilidad de cuidado en términos de conocimiento, valor y
paciencia la generalidad de los grupos, como por ejemplo que pasa con los
cuidadores que cuidan desde el inicio del diagndstico y las que no, la
literatura muestra multiples estudios que miden la habilidad de cuidado, pero
no muestran si hay diferencias o similitudes dependiendo algunas
caracteristicas especificas que estan relacionadas con el momento inicial del
diagnéstico y el acompafamiento del cuidador desde éste instante.

Este estudio resulta importante y aporta al cuidado de enfermeria ya

gue en la medida que se conozcan las habilidades de cuidado de los
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diferentes grupos de cuidadores y bajo diferentes circunstancias, se podra
reorientar el cuidado a los cuidadores, estableciendo diferencias que
contribuyan al fortalecimiento del autoestima y / o el autocuidado.

Finalmente los resultados de éste estudio le permitiran al profesional
de enfermeria fortalecer los lazos de comunicaciéon entre el equipo
interdisciplinario y los cuidadores de personas con enfermedad cronica
discapacitante reconociendo las diferencias y orientando acciones que
propicien el bienestar fisico, mental y emocional del cuidador en un proceso

de salud enfermedad.
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CAPITULO Il

2. Marco tedrico.

En el marco tedrico de este trabajo se tendran en cuenta los
referentes tedricos relacionados con la habilidad de cuidado de los
cuidadores, los cuales incluyen enfermedad crénica discapacitante, cuidador,
habilidad de cuidado de los cuidadores, caracteristicas de los cuidadores,
medicién de la habilidad de cuidado, marco legal referente a los proyectos de
ley para los cuidadores y las caracteristicas socio demogréficas de los
cuidadores

Se aborda la importancia del cuidador, como sujeto de cuidado y parte
activa de los procesos de recuperacion y mantenimiento de la situacion de
salud de las personas que padecen enfermedades crdnicas discapacitantes,
entendidas estas, como aquellas situaciones que genera cambios fisicos y
mentales en las personas que las padecen, asi como cambios de tipo
personal, familiar y sociocultural en las personas que asumen su cuidado.
Este grupo de personas que cambia de forma dramatica sus roles deben ser
abordadas por el personal de salud con el fin de dar una orientacion
tendiente al autocuidado del cuidador y de la persona que es cuidada.

Dentro del equipo de salud a nivel institucional los profesionales de

enfermeria tienen una mayor habilidad, disposicion, experticia, para poder
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dar un abordaje adecuado a este grupo poblacional, son ellos quienes
permanecen de forma continua en los servicios, velan por la seguridad y el
bienestar de sus pacientes y en ultimas son quienes conocen y exploran de
cerca la realidad que afrontan tanto el cuidador como la persona con

enfermedad cronica discapacitante.

2.1. Habilidad de cuidado.

Para Barrera un cuidador habil es, en términos generales el que logra
conocer a la persona enferma, entender cdmo es una enfermedad y
dependiendo de él. Igualmente, es el que consigue explorar y aprovechar sus
propias capacidades en una situacion de cuidado de enfermo croénico [28].

Existen diferentes definiciones que intentan englobar el concepto de
habilidad. Estas incluyen el grado de competencia de un sujeto frente a un
objetivo determinado, la aptitud innata o desarrollada para realizar una
accion, la destreza para ejecutarla, y la capacidad y disposicion para
negociar y conseguir los objetivos. Esta expresion de habilidad depende de
capacidades y factores de motivacion internos y externos. [28]

Segun Nkongo generalmente se reconoce que las personas se sienten
y se comportan de forma diferente en relaciones variadas con otros. Una
posible explicacion para esta diferencia relaciona la cantidad de cuidado
presente y sentido por aquellos incluidos. No solo necesitamos medir la
habilidad de cuidado que los proveedores de salud tienen para cuidar, sino

gue podemos querer conocer la habilidad de pacientes para cuidar. Para
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aumentar la compresion de las relaciones humanas, es esencial que se
analice y cuantifique la habilidad de cuidado de las personas. Con este
conocimiento, es posible identificar areas de debilidad y fortaleza en la
habilidad de cuidado de las personas, y se pueden planear estrategias de
intervencion con base en estos hallazgos. El propdsito de inventario de
habilidad de cuidado (CAI por su sigla en inglés) es cuantificar el grado de
habilidad de cuidado de una persona, con relacion a otros [24]

El marco conceptual de CAl se derivo de la literatura del cuidado. Se
identifican cuatro presunciones tedricas. Especificamente, éstas fueron (1) el
cuidado es multidimensional, con componentes cognoscitivos y de actitud; (2)
el potencial para cuidar esta presente en todos los individuos; (3) el cuidado
se pude aprender; y (4) el cuidado es cuantificable. [24]

En 1999 Nkongo cita a Lenninger quien describe que el cuidado es
una necesidad humana para el completo desarrollo, el mantenimiento de la
salud y la supervivencia de los seres humanos. En todas las culturas del
mundo, se refieren a los fendbmenos relacionados con la existencia y las
conductas de apoyo y con la capacitacion dirigida hacia otros individuos o
grupos con necesidades reales o potenciales para mejorar o atenuar su
situaciéon humana o su modo de vida [41].

Nkongo hace referencia a tres componentes basicos para considerar
la habilidad del cuidado cada uno de estos responde a conductas esenciales

de las personas frente al cuidado, estos tres componentes son:
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2.1.1. Componentes de la habilidad del cuidado:

El inventario de habilidad del cuidado mide tres categorias
fundamentales que se desarrollan cuando se tiene la habilidad del cuidado, la
primera categoria hace relacion al conocimiento el cual “involucra un
reconocimiento del otro como algo separado, con necesidades unicas.
Implica entender quien es la persona que se cuida, sus necesidades,
fortalezas y debilidades, y lo que refuerza su bienestar. EI conocimiento
puede ser explicito o implicito, directo o indirecto; incluye conocimiento
general y especifico.” [24]; es asi como el conocimiento no solo esta
orientado a tener una base teédrica de la enfermedad por la que a traviesa la
persona que la padece, este es aun mas profundo y detallado, pues el
cuidador debe hacer conciencia de esto para poder tomar decisiones claras
frente al cuidado de la persona que padece una enfermedad crénica
discapacitante, de la misma forma el conocimiento lleva al cuidador a tener
un grado de experiencia frente al cuidado que puede ser util para compartir
con otros cuidadores e inclusive con algun miembro de la familia que quiera
asumir el rol de un verdadero cuidador.

Otra categoria que se trabaja en el inventario de habilidad de cuidado
hace referencia a la paciencia como aspecto “esencial en el cuidado porque
da tiempo y espacio para la autoexpresion y exploracion. Ser paciente
incluye tolerar algun grado de confusién y desorganizacion que caracterizan

el crecimiento del ser y otros” [41], luego la paciencia tiende a ser el
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elemento neutral en el proceso de cuidado al otro, quien es paciente esta en
capacidad de aceptar las dudas frente al cuidado del otro, responde de una
forma positiva a 1o que puede ser estresante 0 no para su paciente, tolerar
las respuestas negativas frente a la opinidbn que merece el tratamiento, en
términos generales favorece la tolerancia frente a los retos del cuidado que
surgen con cada una de las complicaciones que implica asumir este rol.
Finalmente el inventario de habilidad del cuidado mide o deja ver otra
categoria que hace relacién al valor como el elemento que “esta presente en
el cuidado cuando la direccion del crecimiento y su resultado se desconoce.
El valor para cuidar se obtiene de experiencias del pasado y al ser sensible y
estar abierto a las necesidades del presente” [41]. Esas experiencias
pasadas dan un valor significativo para afrontar las vicisitudes que trae
consigo el futuro de la persona cuidada y del cuidado que pueda brindar el
cuidador, el poder expresar de forma tranquila sus sentimientos permite tener
una mayor claridad en la toma de decisiones y una mayor disposicion en el

manejo de las situaciones.

2.1.1.1.Conocimiento.

El conocimiento para la persona es toda aquella capacidad de
entender o comprender una serie de informacion la cual debe ser organizada
de forma sistematica y objetiva, cuando se trata de un tema especifico, segun
la Real academia de la lengua el conocimiento hace referencia a la “Accién

efecto de conocer, otra definicidbn que realiza es cada una de las facultades
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sensoriales del hombre en la medida que estan activas” [42], para el
profesional de enfermeria el conocimiento se relaciona con la cercania que el
profesional tenga para con la persona que esta cuidando , el poder reconocer
el problema de salud de la persona que cuida como de sus necesidades de
cuidado la hace conocedora de su paciente para Ngozy Nkongo el
conocimiento “involucra un reconocimiento del otro como algo separado, con
necesidades Unicas. Implica entender quién es la persona que se cuida, sus
necesidades, fortalezas y debilidades, y lo que refuerza su bienestar. El
conocimiento puede ser explicito o implicito, directo o indirecto; incluye
general y especifico de la persona que uno cuida” [41].

El profesional de enfermeria adquiere conocimiento en su formacion
de pregrado y esta se desarrolla a traves de la observacion del
comportamiento de las personas que cuida y de la interaccion que desarrolla
con el equipo de salud y la familia, lo que permite obtener habilidades propias
gue se traducen en la innovacion del cuidado acorde a las necesidades de
cuidado del paciente y sus cuidadores, sin duda alguna, entre mas
experiencia y contacto de cuidado tenga el profesional de enfermeria mayor
destreza y aportes tendra para lograr un adecuado proceso de recuperacion
frente a la situacidén de salud de la persona cuidada, de la misma forma esto
se trasmitira al cuidador con el fin de lograr habilidades de cuidado que
generen bienestar en de la persona que cuida como de la persona cuidada.

Estudios relacionados con la habilidad del cuidado han demostrado

como algunos cuidadores de pacientes con enfermedad crénica, adquieren el
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conocimiento sin tener una preparacion o una educacion frente al cuidado de
sus pacientes, este conocimiento es adquirido con la experiencia inmediata
que ocasiona la necesidad de cuidado de sus pacientes, esto se puede
corroborar con el estudio “efecto de un programa educativo en la habilidad de
cuidado de los cuidadores familiares de personas en situacion crénica de
enfermedad” donde se evidencia en la categoria de conocimiento que “solo
un 30% de los cuidadores cuentan con el conocimiento requerido para el
cuidado antes de una intervencion educativa’. Es evidente que en la
medicion de esta categoria el nivel educativo y el nivel socioeconémico de
este grupo de cuidadores afecta de forma significativa la posibilidad de tener
un conocimiento frente al cuidado, mas adelante en este estudio se deja ver
como la intervencion educativa no fue lo suficientemente efectiva para poder
generar conocimiento frente al cuidado y se recalca nuevamente la
importancia de los factores socio demograficos que interfieren de forma
significativa en esta categoria. [44]

Para Blanco Diana en el 2007 encontré frente al conocimiento que “el
38% del grupo estudiado presenta para este componente una clasificacion
moderada, el 32% lo presenta bajo y poco menos de la tercera parte, el 30%
se clasifica como alta, lo que muestra una carencia en la dimension del
conocimiento”. [45]

Los hallazgos en la literatura con relacion a la habilidad de
conocimiento de los cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas

discapacitantes permiten identificar que los cuidadores son personas que

51



requieren de un entrenamiento adecuado y oportuno por parte de los
profesionales de enfermeria con el fin de fortalecer la categoria de
conocimiento y lograr que estos reconozcan las necesidades de cuidado y
sus intervenciones. “De acuerdo a la dimensién del conocimiento, el 70% de
los cuidadores poseen un nivel de conocimiento con categorias media baja,
indicAndonos que es importante fortalecer el conocimiento de ellos mismos y
con relacion a la persona que cuidan. En esta dimension se identificé que los
cuidadores estan casi en su totalidad de acuerdo con la afirmaciones que se
presentan como creen que el hoy esta lleno de oportunidades, que entienden
a la persona facilmente, que la gente pueda contar con ellos para hacer lo
qgue dicen que haran, les gusta su forma de ser y aceptan a los otros como
son, expresan sus sentimientos de una manera adecuada y saben que no
tienen por qué esconderlos, les gusta hablar con otras personas, se ven
como personas sinceras en sus relaciones con los demas y reconocen que
todas las personas necesitan espacio y privacidad para sentir”. [45]

Nkongo refiere que este componente implica entender quién es la
persona que se cuida, sus necesidades de cuidado, su estado de salud, sus
fortalezas , debilidades, sus gustos , lo que le genera estrés o angustia es
reconocer al otro en su totalidad sin dejar escapar detalle alguno [41

]

En un estudio realizado por Montalvo encontr6 que a nivel de
conocimiento el 72,62% se encuentran en la calificacion baja y moderada, lo

qgue orienta un bajo nivel de preparaciéon por parte de los cuidadores para
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asumir el rol de cuidador en los diferentes procesos que presenta la persona
cuidada. Los cuidadores expresan ansiedad acerca de su necesidad por
conocer las complejas habilidades de cuidado en el hogar, especialmente

cuando la informacién suministrada por el personal de salud no es clara. [44].
2.1.1.2.El valor.

Al hablar del valor que posee una persona como el cuidador, se podria
pensar que es una fuerza interior que posee el ser humano para desarrollar
diferentes actividades o para enfrentar algunas situaciones complejas en la
vida; por lo general las personas se ven enfrentadas a situaciones que les
generan incertidumbre, temor, estrés, angustia; pero debe igual enfrentarlas
a pesar de la adversidad; la definicion de valor, a nuestro entender, es
aguella escala ética y moral que el individuo posee a la hora de actuar; se
relaciona estrechamente con la educacién que cada uno ha recibido desde
pequefio. Esta es la que nos ayuda a discernir lo bueno de lo malo y la que
consecuentemente, fijara los valores de cada uno de nosotros; por ejemplo,
si desde niflos nuestros padres nos dicen que ayudar es bueno pero robar es
malo, sabremos en el interior de nuestra conciencia, que si tomamos algo
que no es nuestro, estaremos cometiendo un delito [46]. Otra definicién
refiere “el valor se puede traducir en el coraje, que es una virtud humana, y
se puede definir como la fuerza de voluntad que puede poseer una persona

para llevar adelante una accion a pesar de los impedimentos. Dichos
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impedimentos generan miedo; el coraje es la habilidad de sobreponerse a
dichos miedos y perseverar con la accion que se pretendia realizar”. [46]

Se puede hablar del coraje emocional, como una fuerza interior; pero
también se puede hablar del valor o coraje fisico, que es aquel que se opone
al dolor fisico, el trabajo pesado o la posibilidad de lesionarse; para la Real
academia de la lengua, el valor es “la fuerza, actividad, eficacia o virtud de
las cosas para producir sus efectos”. [42]

El valor involucra algunas caracteristicas en el ser, que tienen que ver
con la fuerza de voluntad, el impetu, el esfuerzo de animo; el pensamiento de
la persona, se enfoca en la fuerza para realizar sus metas, suefios o
simplemente con el deseo de no dejarse vencer a la minima dificultad. Estas
reflexiones sobre el valor o coraje, se relacionan completamente con las
caracteristicas que poseen los cuidadores de personas con enfermedades
cronicas, ya que ellas se ven enfrentadas a situaciones dificiles de manera
permanente, dadas las dificultades y el deterioro progresivo de las personas
con enfermedad crénica.

Para Ngozi Nkongo el valor “esta presente en el cuidado cuando la
direccion del crecimiento y su resultado se desconoce. El valor para cuidar se
obtiene de experiencias del pasado y al ser sensible y estar abierto a las
necesidades del presente” [41].

En cuanto a la dimensién de valor, Montalvo encontr6 que un alto
porcentaje de cuidadores de personas con enfermedad cronica, se

encuentran en la calificacibn moderada baja (66,66%), lo cual indica, que se
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debe reforzar en el cuidador esta virtud para que haga frente a las
circunstancias que le toca vivenciar con su familiar enfermo, el grado de valor
puede estar afectado por el grado de conocimiento limitado que se tiene en
cuanto a las intervenciones como cuidador, lo cual restringe y genera un
estado de incertidumbre frente a las experiencias de cuidado. [44]

Blanco Diana, en su estudio concluye que el valor estd bastante
afectado en el grupo de cuidadores, pues el 37% se encontré en un nivel
bajo, lo cual representa una falta de coraje para asumir el cuidado a causa de
diferentes situaciones, principalmente medidas por el temor a lo desconocido,
temor a no controlar la situacion de cuidado, temor a la enfermedad y sus
consecuencias, temor a la muerte del ser al que cuidan; esto evidencia la
necesidad de fortalecer el valor porque es el que permite claridad en la toma
de decisiones que benefician al nifio y la familia. [45]

En el estudio realizado por Castro en el 2009, respecto a la dimension
de valor, los cuidadores al no tener un nivel de valor optimo, se les dificulta
afrontar las nuevas experiencias, la carga emocional y fisica que se
experimenta al ser el cuidador de un paciente con enfermedad crénica, como
la insuficiencia cardiaca, los cuidadores no han llegado a sobrellevar las
dificultades en el cuidado, dado que el valor y la fortaleza ante las dificultades
de la vida se encuentran ausentes o disminuidas en estos [47].

En el estudio realizado por Barrera et al; sobre la habilidad de cuidado
de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica: comparacion

de géneros, se describié y comparé la habilidad de cuidado de un grupo de
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cuidadores familiares hombres y mujeres que cuidan a un ser querido con
enfermedad cronica. En este estudio se tomo una muestra de 90 cuidadores,
todos ellos vinculados al programa “Cuidando a los cuidadores”. Se encontré
que el componente valor fue 6ptimo en un 28,89% y en el 71,12% el valor fue
deficiente [48].

Frente al valor Parra y Berdejo encontr6 en su estudio que “los
cuidadores informales de pacientes con alteracion Neuroldgica tienen un
nivel de valor bajo de 52% [6], medio 28% y alto 20%, lo que permite
determinar que de los participantes el 80% no tiene el valor requerido y

necesario para la habilidad de cuidado” [49].

2.1.1.3.La paciencia.

El componente de paciencia hace referencia a la capacidad del
cuidador de una persona con enfermedad cronica discapacitante para cuidar
del otro para tolerar y aceptar las dificultades que implica el cuidado, y esto
incluye los habitos de higiene, los cambios emocionales del paciente, el
asumir los roles del paciente y sus problemas, y para esto el cuidador debe
dedicarse en cuerpo y alma al otro, debe conocerlo y debe tener disposicion
emocional, como lo refiere De la Cuesta en su libro cuidado artesanal “la
paciencia de la cual hacen acopio los cuidadores para manejar al paciente
habla de una resistencia emocional adquirida con el tiempo” esa resistencia

emocional hace referencia segun De la Cuesta “la fortaleza emocional se
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hace necesaria para realizar un cuidado pesado, que requiere “tener alientos”
... y tan intimo que incluso a veces da verglienza hablar de éI” [25]

Frente al componente de paciencia se puede decir que es la
capacidad de cuidar de una persona con alguna situacion de enfermedad, de
soportar y afrontar las diferentes etapas por las que atraviesa la persona
cuidada desde el momento en que le sucede una situacion de enfermedad y
todas aquellas complicaciones que se pueden derivar de estas, de la misma
forma es la facilidad con la que el cuidador asume los cambios de roles frente
a estas situaciones. Segun el diccionario de la real a academia de la lengua,
la paciencia se define como “Capacidad de padecer o soportar algo sin
alterarse” [42].

Segun Ngozi Nkongo la paciencia hace referencia a lo “esencial en el
cuidado porque da tiempo y espacio para la autoexpresion y exploracion. Ser
paciente incluye tolerar algun grado de confusion y desorganizaciéon que
caracterizan el crecimiento del ser y otros” [41], sin duda alguna el
componente de paciencia es un componente muy importante para el proceso
de aprendizaje de los cuidadores, pues cuando estan enfrentados a nuevas
situaciones de salud se genera incertidumbre y mucha confusion y es aqui
donde el cuidador demuestra de la misma forma el valor y la paciencia para
asumir los nuevos retos frente al cuidado.

En el estudio habilidad del cuidado de los cuidadores principales de
nifios en situacion de enfermedad crénica que consultan en la Clinica

Colsanitas, realizado por Blanco Diana refiere en cuanto a la dimension de
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paciencia encontré que el 41% de los cuidadores se encuentra en un nivel
medio de paciencia, favorecido por la relacion del cuidador con la persona
cuidada, ya que la mayoria las madres son quienes aprenden a dar espacio,
pues los hijos estan en crecimiento y ellos tienen que adaptarse a las etapas
que ellos viven, acompanandolos, pero es necesario fortalecer dicha
paciencia en el rol del cuidador, para que esos instintos de cuidado no caigan
en la sobreproteccion y desesperanza porque la situaciéon de salud no se
resuelve con los intentos que ellos hacen dia a dia. [45]

Segun Castro, Shirley 2009; la paciencia se debe ver dentro del marco
de relacion con el otro, donde reconocer las cosas o0 situaciones que nos
impacientan, preocupan o afectan, comprender la situacién, reconocer al
receptor de cuidado como ser Unico con propias actuaciones, pensamientos
acciones y sentimientos presentes en cada situacion contemplada, es de vital
importancia en la adquisicion de la habilidad en el cuidado. El tiempo es un
componente fundamental en la paciencia, la espera en el tiempo es esencial
y primordial a la hora de brindar cuidado, ya que a través del tiempo se veran
los resultados progresivos y finales del cuidado brindado. [47]

En el estudio realizado por Barrera et al sobre la habilidad de cuidado
de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica, se encontrd
“que el componente paciencia fue deficiente en el optimo en el 32,22% y
deficiente en el 67,77% del total de la poblacion en estudio” [48].

En otro estudio Barrera afirma en cuanto al “grado de paciencia que el

73% de los cuidadores se ubico en niveles inferiores; este hecho puede estar
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ligado con el tiempo que llevan haciendo esta labor, menos de 18 meses
tiempo en el cual el receptor de cuidado manifiesta cambios rapidos y
repentinos de comportamiento y de estados de animo por su enfermedad, la
aplicacion de tratamientos los cambios fisicos y los efectos adversos en el
manejo de su patologia, son situaciones que afectan la relacion aumentan la
carga y ocasionan estrés al no tener claridad en que hacer y cémo
solucionarlo” [43].

Segun Venegas 2006 “La habilidad del cuidado se considera como el
desarrollo de destrezas y capacidades de las que dispone un individuo para
realizar acciones que ayuden a otros a crecer o a valorar su propio ser” [32].

La habilidad de cuidado del cuidador principal hace referencia a las
actitudes y aptitudes que tiene una persona frente al proceso de enfermedad
de otra, “el cuidador que es habil tendra la posibilidad de encontrar
significado en los hallazgos, de mantener un vinculo significativo, de hacer
actividades de forma estética, de tomar decisiones pertinentes para
determinar el curso de la accién que debe realizar; el cuidador que es habil
comprende que él y las personas a su cargo son seres humanos activos
trascendentes y totales en todo momento” [50], ver al otro como aquel que
requiere de su colaboracion, lo hace participe del interés por que este se
encuentre bien, de otra forma el cuidado no tendria razon de ser para aquel
gue asume este rol.

“La habilidad de cuidado del cuidador familiar es el potencial de

cuidado que tiene la persona que asume el rol de cuidador principal de un
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familiar, o persona significativa que se encuentra en situacién de enfermedad
cronica. Esta habilidad incluye una dimensién cognoscitiva y una actitudinal
gue son identificadas y medidas segun los indicadores de conocimiento, valor
y paciencia que propone Nkongho” [24] en estudios donde se aplica el
inventario de habilidades de cuidado como en el desarrollado en el Centro de
Rehabilitacion cardioneuromuscular de Cucuta, demostré que “En lo relativo
al nivel de habilidad general, se encontrdé que los cuidadores en su mayoria
presentan un nivel deficiente en la medicion inicial con 72.5%, en contraste
con apenas un 27.5% que cumplen con la habilidad total para asumir el rol”
[51].

Estos resultados del estudio permiten evidenciar como mas de la
mitad de los cuidadores no tienen la capacidad adecuada para ofrecer o
brindar un cuidado basico y esto también esta afectado por el tiempo real que
pasa el cuidador principal con el paciente, los conocimientos que tenga este
con relacién al cuidado, los temores que se generan al asumir el rol de
cuidador entre otros, que de una u otra forma alteran esa habilidad que es
fundamental para brindar cuidado bésico.

Estudios anteriores relacionados con la habilidad del cuidado de los
cuidadores de personas con enfermedades crénicas evidencian como los
grupos de cuidadores a los que se les ha medido las habilidades de cuidado
con el inventario de habilidades de Cuidado de Ngozy Nkongo, no poseen el
valor , la paciencia y el conocimiento 6ptimo para desarrollar habilidades de

cuidado esto se pude evidenciar en un estudio relacionado a la habilidad de
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cuidado de los -cuidadores principales en pacientes con cancer
gastrointestinal en el cual el investigador reporta en cuanto a “el
conocimiento de si mismo y del otro fue optimo solamente para el 23%, lo
cual es deficiente para un grupo mayor de cuidadores, lo que indica que debe
fortalecerse con el trabajo oportuno desde el momento del diagndstico,
mediante la consejeria individual y colectiva con otras personas que vivan
experiencias iguales ,mejorar los vinculos de confianza y elevar la autoestima
en una relacién de respeto tolerancia y sinceridad” [43].

En cuanto al valor afirma que “el grado de valor estuvo en nivel medio
de 46% y bajo de 27%; se observo incapacidad y temores para afrontar estos
eventos lo que plantea la necesidad de realizar intervenciones en asistencia
de los profesionales de la salud, para brindarles una informacién oportuna,
involucrarlos en los procesos de cuidado modificar las actitudes y valores; y
contar con el apoyo organizado y permanente de la red social formal e
informal” [21].

Finalmente afirma en cuanto al grado de paciencia que “el 73% de los
cuidadores se ubico en niveles inferiores; este hecho puede estar ligado con
el tiempo que llevan haciendo esta labor, menos de 18 meses, tiempo en el
cual el receptor de cuidado manifiesta cambios rapidos y repentinos de
comportamiento y de estados de animo por su enfermedad, la aplicacion de
tratamientos, los cambios fisicos y los efectos adversos en el manejo de su
patologia, son situaciones que afectan la relacion, aumentan la carga y

ocasionan estrés al no tener claridad en qué hacer y como solucionarlo” [21].
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Sin duda alguna, esa falta de habilidad o esa habilidad no desarrollada
tiene relacion con las situaciones de enfermedad que viven las personas y
sus cuidadores; de la misma forma la falta de programas preventivos que
realicen un abordaje oportuno a los cuidadores, son unas de las principales
causas de no tener cuidadores con un grado de habilidad alto; por otro lado
el desarrollo de la paciencia en el cuidador tiene una relacion significativa con
el conocimiento del cuidador frente a la situacion de su paciente.

Esta situacion se puede confirmar con un estudio desarrollado en el
Norte de Santander en donde “la habilidad del cuidado de los cuidadores de
personas discapacitadas y su distribucién por cada uno de sus componentes
evidencian que solo un 30% cuentan con la habilidad requerida para la
entrega de cuidado, el porcentaje restante presentan deficiencias en el rol de
cuidadores y en la calidad de cuidado que ofrecen a sus familiares
discapacitados” [51].

En el estudio realizado por Venegas en el 2006, en un grupo de 122
cuidadores de personas en situaciones de enfermedad cronica
discapacitante que pertenecen al programa de discapacidad de Chia, el
66,39% de la poblacion tomada para la estudio no presenta un nivel 6ptimo
de habilidad de cuidado para cumplir con el rol a su cargo [32], en el estudio
realizado por Montalvo en el 2007 refiere que “La habilidad de cuidado
general y por componentes mostré que para el grupo general el 28,89% de
los casos el nivel de habilidades de cuidado fue éptimo mientras que en un

71,12% de ellos fue deficiente. EI componente conocimiento fue 6ptimo en un
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33,33% de los casos y deficiente en el 66,67% de estos. EI componente valor
fue 6ptimo en un 28,89% y en el 71,12% el valor fue deficiente y el
componente paciencia fue deficiente en el 6ptimo en el 32,22% y deficiente
en el 67,77%.” [44].

Barrera Ortiz en su estudio habilidad de cuidado de cuidadores
familiares de personas Con enfermedad crénica: comparacion de géneros
encontré que “el grupo de cuidadores en su conjunto se encontré que el
25,6% tenia una habilidad total baja, el 45,6% media y el 28,9% baja. En el
componente conocimiento el grupo en general tuvo un nivel bajo en el 27,8%
de los casos, medio en el 38,9% y alto en el 33,3% de estos. En el
componente valor el grupo en general tuvo un nivel bajo en el 25,6% de los
casos, medio en el 45,6% vy alto en el 28,9% de estos. En el componente
paciencia el grupo en general tuvo un nivel bajo en el 24,4% de los casos,
medio en el 43,3% y alto en el 32,2% de estos” [52].Estos hallazgos
coinciden con estudios nacionales e internacionales sobre la habilidad de
cuidado en los que se afirma que en la mayor parte de los casos, los
cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica responden por el
cuidado de sus seres gqueridos sin tener la competencia necesaria para
hacerlo [53]. Llama la atencién el tiempo prolongado de la experiencia en
contraste con el bajo nivel de habilidad, lo cual no es sorprendente si se
piensa que una de las caracteristicas de la cronicidad es el deterioro

progresivo. [44]
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Estos resultados demuestran como las dimensiones de conocimiento,
valor y paciencia son elementos esenciales frente al proceso de asumir el rol
de cuidador, la fortaleza o la debilidad en cada una de ellas generan
necesidades de cuidado para el cuidador como para la persona cuidada,
dejando ver en ocasiones la falta de experticia con un alto grado de interés
por brindar calidad de vida al otro; a pesar del desconocimiento de la
situacion por la que se esta atravesando cuando se tiene una persona
familiar con un situacion de enfermedad.

Con resultados como los descritos, se recomienda apoyar a los
cuidadores hombres y mujeres permitiéndoles un crecimiento continuo,
fortaleciendo su habilidad para cuidar a través del reconocimiento de su labor
y evitando generar sesgos propios de una cultura que ha fomentado y espera
que las mujeres sean las que ejerzan ese rol. Si bien las mujeres superan en
namero a los hombres, en la responsabilidad de cuidar por un familiar con
enfermedad cronica, este estudio no respalda la nocién de diferencia en sus
caracteristicas o habilidades. [43]

Sin duda alguna son muchos los estudios que hacen referencia a la
habilidad de cuidado de los cuidadores de diferentes grupos, permitiendo
evidenciar la importancia que tienen la dimension de conocimiento, valor, y
paciencia en el momento de asumir el rol de cuidador, de la misma forma
estos estudios dan a conocer la importancia que tiene para los profesionales
de enfermeria centrar su preocupacion en el abordaje del cuidador como

aquella persona que trae consigo una serie de habilidades que se deben
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potenciar en beneficio de si mismo y de la persona a su cargo para lograr
brindar una atencion optima enmarcada en el cuidado.

En Colombia Enfermeras de la Red Latinoamericana de
Investigadores en cuidadores elaboraron una propuesta que fue presentada
para su discusion, analisis y defensa en las comisiones séptima de la camara
y senado con el fin de convertir en ley la proteccion al cuidador de pacientes
cronicos , este proyecto consiste en encontrar apoyo economico y social que
permita a los cuidadores familiares y a los pacientes con enfermedades
cronicas tener una vida digna, este proyecto de ley se presentd el 15 de
Mayo de 2008 ante el Senado de la Republica por el Grupo de cuidado al
paciente cronico y la familia de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia.

Este reconocido grupo a nivel nacional identifico que los problemas
gue asumen los cuidadores de personas con enfermedad crdnica en casa
son de tipo social, personal, familiar y emocional; motivos por los cuales este
grupo de poblacion requiere que sean identificados y reconocidos ante el
sistema de salud y la sociedad con el fin de contribuir de forma econémica y
asistencial para evitar mayores complicaciones de salud en ellos “el 2008 va
hacer el afio de los pacientes con enfermedad cronica discapacitante y el afio
que se les debe dar una solucion y una mano para soportar su enfermedad”

[54].

2.2. La enfermedad crénica discapacitante.
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2.2.1. Concepto de enfermedad cronica:

Para hablar de enfermedad crénica discapacitante es necesario
remontarnos al termino de crénico como lo refieren Barrera et al, quienes
refieren que el termino de crénico proviene del latin chronicus, y este a su
vez del griego povucos que significa tiempo. Es un adjetivo empleado en las
ciencias de la salud para establecer la duracién prolongada de una situacion
de enfermedad o sefalar una dolencia habitual en un curso determinado.
Implica una cronologia, algo que viene de tiempo atras. [28]

Asi la enfermedad crénica se refiere a padecimientos de larga
duracién, de caracter no trasmisible , que se caracteriza por lo incierto de su
etiologia, multiples factores de riesgo, largos periodos de latencia, curso
prolongado, alteraciones organicas y funcionales progresivas e incurables,
tratamiento paliativo, y con largos periodos de cuidado [51]. Partiendo de
esta definicibn es necesario reconocer y profundizar en este tipo de
situaciones que afectan la salud de las personas por que pueden ser
progresivas, degenerativas y silenciosas ya que durante la primera etapa de
su desarrollo no presentan ningun tipo de sintomatologia ni generan
caracteristicas especiales en las personas que las padecen.

Segun Barrera, “la experiencia de tener un trastorno organico y
funcional que genera discapacidad permanente y requiere de largos periodos
de cuidado, tratamiento paliativo y control, por lo cual las personas deben

modificar su estilo de vida” [48].
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Su caracter irreversible y su deterioro progresivo compromete de
manera permanente el estado fisico, emocional y psicosocial de la persona
cuidada, su tratamiento no es facil y este depende de la etapa en el que se
descubra o se diagnostique, sin embargo; cuando son descubiertas en una
etapa primaria garantizan la supervivencia de quien la padece con una
calidad de vida acorde a las necesidades de salud de la persona, cuando no
se detectan a tiempo, pueden ocasionar dafios irreversibles en los que se
puede comprometer de forma definitiva el estado fisico, mental y emocional
generando sufrimiento y secuelas traumaticas tanto para la persona cuidada

como para quien asume su cuidado.

2.2.2. Causas de la enfermedad croénica.

Las enfermedades crbnicas discapacitantes en ocasiones son
precipitadas por factores de tipo hereditario que contribuyen a su desarrollo,
en su mayoria son ocasionadas por el valor que la misma persona le da a su
habitos de vida saludable tales como tipo de alimentacién, uso de drogas,
sedentarismo, la falta de ejercicio, las posturas incorrectas al caminar |,
dormir o trabajar, el inadecuado control de las emociones, sentimientos y
finalmente el tipo de ambiente en el que se desenvuelve la persona, donde
los accidentes de transito, y la violencia en la que vive la sociedad, son
factores predisponentes para la aparicion de las enfermedades cronicas,

generando cambios significativos a nivel familiar
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2.2.3. Caracteristicas de las personas con enfermedad crénica.

Sin duda alguna, las personas con enfermedades cronicas
discapacitantes, tienen unas caracteristicas particulares que las hacen Unicas
en el momento de brindarles cuidado. En primera medida son personas que
padecen enfermedades que son incurables en el tiempo con periodos de
remision y de recaidas los cuales se ven mucho mas alterados por el
componente emocional, afectivo y social , en ocasiones son multicausales y
su origen puede tener una mezcla de factores hereditarios, fisicos |,
emocionales, sociales, laborales, culturales y porque no, de indole personal,
un claro ejemplo de esto se puede asociar a las enfermedades
cardiovasculares en las cuales existen mdltiples causas y la mezcla de
muchas de ellas, las enfermedades cronicas discapacitantes en algunos
casos son trasmisibles como es el caso del VIH SIDA [6].

Las enfermedades crénicas generan incapacidad permanente o
perioddica y esto va de la mano con los periodos de recaidas o de remision, el
proceso de recuperacion requiere de un tratamiento de rehabilitacion
orientado a las capacidades del paciente y de la persona que asume el rol de
cuidador y su efecto social es devastador, pues son determinantes en las
tasas de mortalidad y tiene repercusion socioeconémica en el pais, entidades
de salud y en la familia; sin embargo la incidencia de las enfermedades
cronicas discapacitantes han generado avances en la ciencia y la produccién

de nuevos agentes quimicos que contribuyen a la prevencion, tratamiento
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oportuno y rehabilitacion efectiva cuando se detectan en una etapa inicial y
pueden ser curables o sostenibles manteniendo la calidad de vida de quien

las padece.
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2.2.4. Clasificacion de la enfermedad croénica.

Siguiendo la clasificacion que propone Kiely (en Fitzgerald, 1985) las
enfermedades crénicas se pueden clasificar en diferentes categorias tales
como l.aquellas que son de mal prondstico como todas las enfermedades
oncoldgicas, las que provocan gran dependencia en este grupo estan las
enfermedades renales. 2. aquellas que conllevan nociones de dolor o
mutilacion, las artritis cuya particularidad son los dolores crénicos, 3. las que
llevan perdida de la imagen corporal como las amputaciones o las
colostomias, 4. aquellas que interfieren y requieren de una modificacion en el
estilo de vida y entre ellas encontramos las cardiovasculares, metabdlicas y
las respiratorias [76].

Por otro lado encontramos las personas que presentan enfermedades
cronicas trasmisibles quienes requieren de un cuidador permanente quien
asume un rol mucho més importante en el desarrollo de estas enfermedades
llevandolos a experimentar un panorama complicado frente al su grupo social
y familiar y requiriendo de mayor dedicaciéon y apoyo de tipo afectivo, sin
duda alaguna Alvarez menciona “son innumerables las acciones de cuidado
que se brindan a una persona con VHI/SIDA en el hogar, éstas dependen de
la edad, relacion familiar, pero sobre todo la fase de la enfermedad que
determina la dependencia de la persona cuidada y las necesidades de
cuidado. Lo cual tiene implicaciones en el cuidador, que van desde el

desgaste fisico, psicolégico y aislamiento social, pero ademas se suman
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otras como enfrentar la discriminacioén y el rechazo de los mismos familiares,
amigos y sociedad” [6].

Segun Barrera et al cita en el libro cuidando a los cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica en donde refieren que
existen seis clases de enfermedad cronica que se deben tener en cuenta
para entender el caracter complejo de esta condicion de salud asi:

Segun el problema predominante para el cuidado de la vida: Esta
clasificacion no considera la enfermedad misma, sino las vivencias de la
persona con enfermedad, sus problemas y sus significados. En esta
categoria se incluyen cuatro grupos: enfermedades que exigen modificar el
estilo de vida para mejorar el pronostico; las que generan dolor, limitacion o
mutilacion; las asociadas a factores ocupacionales y las asociadas a
alteraciones agudas que pueden llegar a la cronicidad. [28]

Segun aparicion se incluyen tres categorias: las enfermedades que
inician de manera subita; las que aparecen de forma insidiosa y gradual, que
son las comunes, las que llegan y engafiosamente simulan desaparecer,
aungque mantienen el riesgo de exacerbarse en cualquier momento. [28]

Segun el curso: estan relacionadas con la trayectoria que evidencia la
enfermedad. Se pueden reconocer al menos cuatro grupos: de curso lento,
activo y progresivo, de presencia constante y relativamente estable, de curso
irregular y de curso relativamente rapido y devastador. [28]

Segun el prondstico las cuales tienen que ver con las expectativas de

vida. Pueden clasificarse asi: las que no comprometen la vida de manera
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inmediata; las que comprometen la vida, con pronostico reservados y a veces
variable, dependiendo de la conjugacion de factores internos y externos a la
condicion, y las que comprometen de forma significativa la vida,
denominadas enfermedades terminales. [28]

Segun la fase en que se encuentren en donde se reconocen algunas
etapas que permiten hacer una clasificacion muy cercana a la forma de
afrontarlas: enfermedades en fase de conmocion e incredulidad, en fase de
conciencia de cambio, en fase instaurada estable, en fase de crisis 0
exacerbacion y en fase de resolucion o terminal. Algunos autores admiten
fases adicionales, incluidas las de pre-trayectoria, establecimiento de
trayectoria, estabilidad, inestabilidad, aguda, crisis, regreso de la crisis,
deterioro y cercania a la muerte. [28]

Segun el sistema que afecta en la que se encuentran varias
categorias las que afectan un sistema corporal, por ejemplo, las
enfermedades respiratorias, cardiacas, renales, neurolégicas, metabdlicas,
etc. La otra categoria es la de enfermedad sin impacto organico, si no
cognitivo o mental. Se incluyen en este grupo los diversos trastornos de
personalidad como psicopatolégica o0 sociopatias, asi como las
caracterizadas por retardo mental. Finalmente estdn las enfermedades de
tipo mixto, aquellas que generan deterioro cognitivo y fisico a las personas,
impidiéndoles desempefiar de manera adecuada las actividades diarias y los
roles esperados para su edad y condicién. Un ejemplo es la demencia por

Parkinson. [28]
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2.2.5. Compromisos del cuidador de personas con enfermedad croénica.

Estos dltimos compromisos que asume el cuidador de una persona
con enfermedad cronica trasmisible, contribuyen aun méas a la carga
emocional que es mucho mas fuerte, también existe carga social que
ocasiona deterioro progresivo en la calidad de vida, esta situacion genera un
compromiso mayor con los profesionales de salud y las instituciones
hospitalarias quienes realmente se convierten en la mano amiga que ayuda a
sopesar la carga del cuidador y quienes finalmente contribuyen a que no se
genere un deterioro del cuidador con el fin de brindar calidad de vida a las

personas con enfermedades crdnicas trasmisibles.

2.2.6. El cuidador.

El cuidador es “la persona encargada de cuidar a otros, que por su
estado de salud o por la presencia de una discapacidad, tiene alguna
limitacion para cuidarse a si mismo, la cantidad de ayuda que requieren
depende del grado de limitacion, generalmente el cuidador es un familiar
cercano de la persona enferma” [28], si bien esta es una gran
responsabilidad, ser cuidador implica que la persona que asume este rol
aprenda nuevas tareas con relacién al cuidado, asumiendo nuevos
compromisos y responsabilidades que en la medida que se asuman de forma
adecuada beneficiaran a la persona con enfermedad crénica discapacitante y

mejoraran las condiciones de vida de si mismo.
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Una vez identificado un miembro de la familia enfermo, alguien debe
asumir el cuidado de este , al principio podran ser los padres, los esposos 0
esposas, los hijos y consecutivamente segun el grado de familiaridad y
cercania afectiva los familiares secundarios los amigos, esta etapa puede
relacionarse al proceso de hospitalizacion y recuperacion intrahospitalaria,
alli se ve la solidaridad de estas personas quienes buscan acompafamiento
de la familia primaria, generando cambios importantes en la mecanica de la
organizacion familiar y en los roles que estas personas tienen. Una vez
finalizado el proceso de hospitalizacion y ya en la fase de recuperacion en el
hogar quienes asumen el cuidado son nuevamente la familia primaria, ellos
deben reorganizar su nucleo familiar, asumir nuevos roles dependiendo del
grado de dependencia de la persona cuidada, ensefiando lo aprendido en el
area hospitalaria por medio de la observacion o lo ensefiado por el equipo de
salud, asumiendo temores y dudas frente al manejo en casa del paciente y
las dificultades de no tener o de no disponer de los medios fisicos, materiales
y econdémicos para brindar un cuidado optimo a su familiar.

Con el pasar del tiempo, es el grupo familiar primario quien asume la
labor permanente de cuidar bien sea por delegacion, imposicion o de manera
voluntaria; en algunos casos buscan el apoyo de personal de salud pero la
mayoria de las veces se evidencia una imposicion del cuidado dependiendo
del grado de cercania que tenga la persona que cuidara con la persona
cuidada, aprendiendo de las vicisitudes que se presentan en el dia a dia y

generando estrategias de cuidado propias que les permiten asumir un nuevo
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rol, el de cuidador . Segun la declaracion Universal de los derechos humanos
en su articulo (16-3) “La familia como un sistema, se constatara que funciona
como una unidad, ya que a través de las interacciones que se generan entre
sus miembros y la dependencia mutua que existe entre ellos, los factores que
influyen en uno de sus miembros afectan a todos los demas en mayor o
menor grado.

La familia ha sido siempre la principal fuente de apoyo y cuidados, la
mayor parte de los mismos que requieren los diferentes miembros de la
unidad familiar se proporcionan en el seno de la misma. El estado de salud
de un miembro de la familia y su reaccion frente a la enfermedad influyen en
los mecanismos fisicos y psicologicos de soporte que actian dentro de la
familia, y reciben, a su vez, influencia de estos mecanismos”. [55]

Los cambios en la dinamica familiar generados por la responsabilidad
del cuidado de una persona con enfermedad crénica discapacitante, permiten
evidenciar la dificil tarea que es la de asumir el rol de cuidador, en “América
Latina se ha observado que las personas que tienen un familiar con
enfermedad cronica tienen la obligaciéon de desempefarse como cuidadores,
pero no cuentan con la orientacion requerida” [56].

El no contar con apoyo o direccionamiento por parte de la institucion
de salud o de los profesionales, generan una mayor complicacién en este
grupo de personas pues en su afan de proveer cuidado no tienen en cuenta
las complicaciones que pueden tener ellos y las personas cuidadas en el

proceso de cuidado, de la misma forma se convierte en una persona ausente
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de los grupos a los que normalmente pertenecia y su vulnerabilidad es
mucho mayor pues enfrentarse a la enfermedad de un ser querido y cambiar
de forma dramatica su ritmo de vida lo convierten en una persona carente de
aprecio, de gusto y de interés por muchas de las otras personas que estan a
su alrededor, disminuyendo sus redes de apoyo, alterando la mecanica
familiar y en casos extremos convirtiendose en la sombra de su familiar
enfermo y en el cautivo de su cuidado.

Los cuidadores de personas con enfermedad crénica hacen parte de
una poblacion oculta, motivo por el cual carecen de importancia para las
instituciones hospitalarias y para muchos de los profesionales, segun Pinto
“En nuestros sistemas de salud el cuidador es desconocido, no se le tiene en
cuenta o se considera que no sabe, y no se han generado mecanismos
sélidos y colectivos para apoyarlo en su responsabilidad. De forma
paraddjica, cada dia con mayor frecuencia el cuidador recibe nuevas
delegaciones para las cuales no esta capacitado. Le entregamos a un
familiar enfermo o limitado porque el costo institucional de hospitalizacion es
muy alto para las empresas prestadoras de los servicios de salud o porque
no existen servicios adecuados y suficientes de cuidado a largo plazo, y el
cuidador debe llevar a esta persona al hogar sin saber qué sucedera. Aunque
en los ultimos tiempos se menciona el fortalecimiento del cuidado en el hogar
falta un gran camino por recorrer” [57].

Sin duda alguna, el no reconocimiento del cuidador, en los diferentes

escenarios donde se atienden personas con enfermedades crénicas
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discapacitantes, hace pensar en la importancia que tiene el profesional de
salud, para que dirija u oriente también sus acciones al cuidado del cuidador,
este debe identificar cuales son las habilidades que éste posee para cuidar,
debe aprender a verlo como un sujeto de cuidado e implementar estrategias
que lo fortalezcan no solo como cuidador, sino como un ser trascendente,
importante y valioso para si mismo y para la sociedad.

La persona que asume el cuidado del paciente con enfermedad
cronica discapacitante es el cuidador, poseedor de unas experiencia previas
propias y con un patron de vida que en muchas oportunidades no se
relaciona con las enfermedades crénicas, o que ocasiona en el cuidador un
cambio en sus estilos de vida ya que debe responder a las necesidades de
cuidado de la persona que sufre una enfermedad crénica discapacitante;
pero también es muy importante que el sistema de salud visualice al cuidador
como un sujeto de cuidado, que requiere de toda la atencién y cuidado de
parte del personal de salud.

El cuidador se considera como una persona activa y trascedente que
tiene la capacidad de aprender de sus experiencias, generando una serie de
conocimientos propios e individualizados que los hace Unicos; los cuidadores
de personas con enfermedades cronicas discapacitantes, deben ser una
poblacién susceptible de padecer a futuro enfermedades crénicas y
degenerativas, dada la carga de cuidado y sus consecuencias, es por esto
que el sector salud debe dirigir sus esfuerzos a la prevencién con éste grupo

poblacional; esto le generaria a futuro disminucién en los costos para la
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atencion por enfermedades cronicas y evitaria aumentar el problema de
salud publica que es visible en la actualidad.

Este aspecto de vulnerabilidad del cuidador debe llevar a pensar a los
profesionales de enfermeria en plantear estrategias de cuidado e
intervenciones adecuadas, asi como contribuir con la creacion y
consolidacion de politicas nacionales e institucionales que velen por los
derechos de los cuidadores y provean una adecuada promocion de la salud y
prevencion de la enfermedad.

Al referirnos al cuidador como un ser trascendente, este debe ocupar
un espacio importante en nuestro contexto ya que posee la capacidad de
pensar, sentir, discernir, decidir y actuar de manera responsable y libre; por
lo tanto una caracteristica importante en los cuidadores esta relacionada con
sus sentimientos, que pueden ser variados, circunstanciales e impredecibles;
en un estudio relacionado con los sentimientos del cuidador se concluyo “el
cuidador informal adquiere una gran carga fisica y emocional debido a la
responsabilidad que genera el cuidar a una personas con un enfermedad
cronica, va perdiendo paulatinamente su independencia por que los
pacientes demandan gran cantidad de tiempo en cuanto a su medicacion,
higiene, alimentacion y cuidados en general, se desatiende asi mismo, no
toma el tiempo libre necesario para su ocio, abandona sus aficiones, algunas
veces su trabajo, no sale con sus amistades y acaba paralizando durante

largos afios, su proyecto de vida personal, experimenta una gran tension
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contra los cuidadores formales por que“ todo lo hacen mal’ generando
problemas o reacciones de agresividad” [58].

Estas caracteristicas mencionadas mas las situaciones de tristeza,
impotencia y de conflictos espirituales que en muchas oportunidades estas
personas no manifiestan, generan problemas de autoestima en el cuidador.

Otra caracteristica importante identificada a través del tiempo, esta
relacionada con el género; culturalmente la mujer ha sido vista como la
principal proveedora de cuidado, como generadora de vida, ademas es
considerada socialmente como el eje central de la familia; al hablar de
cuidadores de personas con enfermedades cronicas, es también la mujer
quien dedica con devociéon su tiempo al cuidado de éstas personas; en el
estudio “necesidad de cuidado que tienen los cuidadores de personas con
discapacidad por parte de su familia en la localidad de Fontibén los
resultados muestran que en su totalidad son mujeres, la edad de las
cuidadoras esta entre los 18 y 35 afios en el 37,3% de los casos, entre 36 y
59 afios el 42,7% y eran mayores de 60 en 20 % de los casos. La edad del
receptor de los cuidados era superior al rango de la edad de su cuidador en
el 37,3% de los casos, en el mismo rango de la edad del cuidador en el 1,3%
y de edad inferior al rango del cuidador en el 61,3% de los casos. El 13,3%
de los cuidadores tenia una experiencia de 0 a 6 meses, el 14,7% de 7 a 18
meses, 16% de 19 a 36 meses y 56% tenian mas de 37 meses de
experiencia en el cuidado de su familiar.” [59]. Estos datos dejan ver como el

género femenino sigue liderando y asumiendo el rol de cuidador,
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convirtiéndose en un grupo blanco de desarrollo de politicas de salud en que
velen por la proteccion, reconocimiento y actualizacion de estas.

Otro estudio realizado en Cartagena Colombia con cuatro grupos de
cuidadores, muestra que “con relaciéon al género, una mayor proporcion es de
mujeres desempefiando este rol; hallazgos similares se han reportado en la
literatura sobre el desempefio de la mujer como cuidadoras” [44], este
hallazgo con relacion a la historia tradicional de la descripcion de los
cuidadores familiares de pacientes cronicos, afirma que el papel de la mujer
en el cuidado de este grupo es sin duda, relevante, pues en ultimas son ellas
quienes se hacen cargo de sus esposos, hijos, hermanos o padres cuando
sucede una situacion complicada de enfermedad; de la misma forma se
puede decir que confirma la importancia de la mujer en el cuidado a traves de
los afios y de la historia.

En un estudio realizado por Montalvo y Flérez en el 2008 de
caracteristicas de los cuidadores en situacién de cronicidad en Cartagena
(Colombia) refiere “En el contexto nacional e internacional han reportado
comparaciones de cuidadores familiares, con predominancia del género
femenino y diferencias que evidencian que la carga de cuidado es mas
frecuente en mujeres que en hombres” [61].

En este mismo estudio refieren que “A nivel mundial Garcia et al.
encontraron e informaron donde el predominio de las mujeres como
cuidadoras informales, con menor nivel educativo, sin empleo y de clases

sociales menos privilegiadas son las que componen el gran colectivo de
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cuidadoras” [61]. Con relacidén a la situacion del cuidador de personas que
conviven con el virus del VIH sida, Alvarez , estudiaro las caracteristicas de
los cuidadores informales de estos pacientes e informaron que la mayoria
son mujeres con una media de edad de 50 afios, prestan un elevado niumero
de cuidados y su calidad de vida se ve alterada a consecuencia de esta labor
[6].

Sin duda alguna en la actualidad ademas de predominar como
cuidadoras las mujeres, hay otros factores asociadas a ellas, como que viven
en estratos medio bajos, ocupan diferentes roles adicionales al de
cuidadoras, que su nivel de educacion es medio bajo, que se encuentran
entre las edades de 18 a 65 afos, que muchas de ellas estan una etapa de la
vida de mayor productividad como lo reporta, Alvarez encontré6 que la
mayoria de los cuidadores son mujeres adultas, que se encuentran en pleno
desarrollo de su productividad, que han asumido la responsabilidad de
cuidar, ademas de las tareas propias de su rol [6]. La mayor concentracion
de cuidadores se encuentra en el rango menor o igual a 35 afios. Este
hallazgo es referido en la literatura como las dificultades de una generacion
intermedia o “sandwich” sobre la cual recae, ademas de la crianza de los
hijos, el cuidado de las personas dependientes y mayores [28]. En este
estudio se observé que la edad de los cuidadores de la persona con VIH-sida
es mayor que la edad de la persona cuidada; dato interesante si se considera

gue, tradicionalmente, los hijos cuidan de los padres.
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Pero en el caso de los cuidadores de personas que conviven con el
virus del VIH sida, personas mayores atienden a miembros de familia jovenes
con VIH-sida. Las mujeres se ven especialmente afectadas, ya que son ellas
las que en la mayoria de los casos cuidan de la familia [6].

En cuanto al tiempo de cuidado Montalvo refiere que predominan los
cuidadores con un tiempo de experiencia de mas de 18 meses y una
dedicacion de mas de 12 horas diarias, desempefiandose ademas como
anicos cuidadores. Estudios en Europa sefialan, que el cuidado en casa de
un familiar es una actividad intensa. En Inglaterra, evidencias estadisticas
sefalan que un millén y medio de cuidadores proporcionan un promedio de
20 horas de cuidados a la semana y un millon le dedican mas de 36 horas.
De igual forma, datos epidemioldgicos sobre los cuidadores familiares en la
poblacién espafola sefialan que el 85% de los cuidadores es de sexo
femenino y prestan ayuda diaria a su familiar especificamente en Andalucia
[61]

En un estudio comparativo por género y calidad de vida, refieren que
la duracion de la «jornada laboral» de una cuidadora no tiene principio ni fin,
adoptan a menudo otros roles de manera simultanea, es decir, cuidadora a la
vez que madre-esposa-hija, ama de casa y/o trabajadora, y la dificultad para
compatibilizar las distintas responsabilidades repercute en la vida de ellas
[61].

Con relacion al grado de escolaridad del cuidador se encontrd que una

mayor proporcion de los cuidadores soOlo posee formacién de primaria
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completa o incompleta. “En contextos internacionales se han informado
similares resultados, relacionados con altos porcentajes de estudios
primarios en los cuidadores. Asi mismo, se encontr6 la escolaridad baja y se
plante6é la relacion del bajo nivel educativo en el ejercicio del cuidado,
especialmente en lo que respecta al desarrollo cognoscitivo” [61].

En cuanto al estado civil, el mayor nimero de los cuidadores posee
una relacion estable. A diferencia de otros hallazgos que informan que el
56% de los cuidadores no tiene pareja permanente y esta circunstancia la
relacionan con la carencia de una red familiar adecuada para el apoyo en las
necesidades del cuidador, la ocupacion del mayor numero de cuidadores del
estudio es en el hogar. Este resultado guarda relacion con datos hallados en
otras investigaciones del contexto nacional, que encontraron como
dedicacion del cuidador el hogar (13, 23, 24, 28). Las mujeres deben asumir
multiples roles en el hogar, incluido el de cuidadoras de familiares enfermos
[61].

En otro estudio relacionado a la habilidad de cuidado de cuidadores
con enfermedad crénica, se realizo un andlisis comparativo entre los géneros
y se encontro que “Entre los cuidadores hombres la edad del cuidador estaba
entre los 18 y 35 afios en el 20% de los casos, entre 36 y 59 afios el 53,3% y
eran mayores de 60 en 26,7% de los casos. La edad del receptor de los
cuidados era superior al rango de la edad de su cuidador en el 2% de los
casos, en el mismo rango de la edad del cuidador en el 0,0% y de edad

inferior al rango del cuidador en el 80% de los casos. EI 20 % de los
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participantes tenia experiencia como cuidadores de 0 a 6 meses de duracion,
el 26,7% de 7 a 18 meses, 13,3% de 19 a 36 meses y 40% tenian mas de 37
meses de experiencia en el cuidado.” [44]

Con respecto a los cuidadores de otras situaciones de cronicidad [6],
las personas que asumen el cuidado de individuos que conviven con el virus
del VIH-sida informan con mayor frecuencia agotamiento fisico y emocional,
falta de conocimiento y recursos para lidiar con hijos adultos que padecen
esta enfermedad, conflictos familiares, estigmatizacion social, discriminacion
y rechazo, falta de informacion y apoyo.

Los cuidadores de personas con VIH-sida experimentan soledad e
impotencia por ver morir a sus hijos o seres queridos. A nivel econémico, en
el caso de que trabajen, tienen que dejar de hacerlo por el rol de cuidador o
mantienen a sus familiares enfermos con sus propios ingresos. Ejercer el rol
de cuidadores de tiempo completo puede aislarlos socialmente” [6].

Se ha revisado en el contexto lo referente a las caracteristicas en
general que poseen los cuidadores de personas con enfermedades cronicas;
encontrando que “Los cuidadores son en su mayoria mujeres de edad
intermedia, menores que el receptor del cuidado, con estados civiles
variados, algunas empleadas y otras amas de casa, con niveles de
educacion y socioecondémicos heterogéneos, quienes por lo general cuidan al
ser querido desde el momento de su diagnéstico y llevan cuidandolo mas de

seis meses. De otra parte, también se encuentra que los cuidadores ocupan
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la mayor parte del dia al cuidado de su paciente y por lo general, desconocen
el rol que asumen”. [57].

Esta descripcion de las caracteristicas del cuidador de personas con
enfermedad cronica discapacitante es fundamental, pues en ella se puede
soportar la importancia de los cambios en la mecanica familiar y se deja ver
la importancia que tiene el cuidado en esta situacion nueva para el cuidador ,
pues asumir la responsabilidad de cuidado familiar se enmarca en el
compromiso , responsabilidad de dedicarse al otro; sin tener una
remuneracion econémica y en algunos de los casos sin tener una retribucion
de tipo afectiva por el resto del grupo familiar; a cambio, satisfaciendo las
necesidades béasicas de cuidado para hacer la vida de las personas con
enfermedad cronica discapacitante mucho mas llevadera, soportable y por
qué no reconfortable, evitando complicaciones y generandole el bienestar

gue favorezca su estado de salud.

2.2.7. Clasificacion de los cuidadores.

La presencia de un cuidador de personas con enfermedad cronica
discapacitante es muy importante no solo para quien padece la enfermedad,
sino para la familia y la sociedad, sin embargo se puede decir que existen
diferentes formas de comprometerse con el cuidado, algunos lo hacen de
manera permanente hasta el punto de adelantarse a las necesidades de la
persona que cuida, otros aportan en el cuidado de manera distinta pero no

con menos compromiso; todas las formas de apoyo en el cuidado a personas
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con enfermedad cronica, hacen significativa e importante a la persona que
ofrece el cuidado de manera voluntaria, desinteresada y generosa. Se podria
decir que una forma de ubicar o clasificar a los diferentes tipos de cuidador
esta orientada a la funcion que desempeiia en el cuidado de la persona, por
ejemplo, aquella que dedica la mayor parte de su tiempo a cuidar y vive
pendiente de todos los detalles relacionados con el estado de salud de su
familiar o amigo se denomina cuidador principal que es “aquella persona que
tiene un vinculo de parentesco o cercania y asume la responsabilidad de un
ser querido que vive con enfermedad cronica discapacitante, este cuidador
participa de la toma de decisiones, supervisa y apoya las actividades de la
vida diaria para compensar la disfuncion existente en la persona con la
enfermedad” [43].

Para Ebersolone y Hess, citados por Pinto y Sanchez en el 2001
determina una clasificacion de los cuidadores con base en la funcion de
cuidado, que resulta importante tener en cuenta para determinar la
disponibilidad y carga que enfrenta esta persona. Ellos los clasificaron en
cinco grupos: el anticipatorio, el preventivo, el supervisor, el instrumental y el
protector. [21]

Generalmente alrededor de éste cuidador principal, se van generando
redes de apoyo familiar de acuerdo a las necesidades del enfermo “Es asi
que Cuando en la familia se presenta una situacion de enfermedad cronica
discapacitante, los integrantes del nucleo familiar, empiezan a asumir

diferentes roles, o determinan la asignacién de una persona especifica para
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el cuidado, sin embargo, debe haber una persona que asume la
responsabilidad de cuidar al adulto mayor dependiente, convirtiéndose asi en
el cuidador principal, el cual apropiara la funcién de apoyo o suplencia de las
actividades cotidianas, al igual que las circunstancias que se presenten en el
transcurso de la enfermedad” [58].

A través de lo observado en el trabajo con cuidadores de personas
con discapacidad, se podrian mencionar otros tipos de cuidadores que
intervienen en el cuidado del familiar con enfermedad crénica discapacitante,
como por ejemplo el cuidador indirecto, este no asume la totalidad de las
acciones del cuidado y se encarga de responder por algunas decisiones y
esta dispuesto a colaborar o apoyar en caso de ser requerido, el cuidador
pretencioso , que es aquel que sin tomar parte de las actividades de cuidado
siempre tiene una opinion de como se pueden hacer mejor las cosas, no
participa pero cuestiona el trabajo que otros realizan; este ultimo, por lo
general resulta devastador para el cuidador principal por la falta de
reconocimiento que su actitud genera; el cuidador econémico, que no
contribuye directamente con el cuidado brindado, pero es importante, porque
siempre tiene disponibilidad para ofrecer el apoyo econémico, aspecto que
es relevante teniendo en cuenta que una de las dificultades mas grandes
cuando se tiene una persona con enfermedad cronica discapacitante es la
carencia de recursos econdmicos por los altos costos en los tratamientos.

Reconocer al cuidador como aquella persona que realiza las tareas de

cuidado a personas enfermas, discapacitadas o ancianas que no pueden
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valerse por si mismas para la realizacion de actividades de la vida diaria
(aseo, alimentacion, movilidad, vestirse, administracion de tratamientos o
acudir a los servicios de salud, entre otras, es importante para ellos, porque
esto los hace sentirse utiles a la sociedad e importantes en el cuidado para
los sistemas de salud.

El cuidado brindado por el cuidador debe estar enmarcado en un
cuidado informal, pues la importancia radica en la ayuda y la dedicacion que
prestan cuando una situacion de enfermedad crénica discapacitante genera
cambios en la funcionalidad habitual de la persona que padece la
enfermedad, estos cuidados requieren de un conocimiento basado en los
antecedentes funcionales del paciente, estan presentes cuando existe
imposibilidad para realizar un auto cuidado, se delega el cuidado del enfermo
y soporta la mayor parte de la sobrecarga fisica y emocional de los cuidados
del inmovilizado [43], por otro lado encontramos que el cuidado formal es aun
mas especializado, su base de conocimiento es cientifica y también involucra
la experticia del cuidador formal, este tipo de cuidadores son los encargados
de velar por educar en la importancia de los cuidados basicos y se convierten
en la guia de los cuidadores informales este cuidado esté representado por el
profesional de enfermeria quien es uno de los profesionales con mayor
experticia en el manejo de pacientes a nivel intra y extra hospitalario y
quienes cuentan con los conocimientos base para dar explicacion objetiva

relacionada al cuidado.
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Este rol propio de la familia requiere de un soporte estructurado y
disefiado para cubrir las necesidades de cuidado; el identificar las
habilidades de cuidado entendidas estas como “el desarrollo de destrezas y
capacidades de las que dispone un individuo para realizar acciones que
ayuden a otros a crecer a valorar su propio ser. No se puede apartar este
concepto de lo que significa cuidador para Mayeroff como el ayudar a otro a
crecer y actualizarse a si mismo, un proceso, una manera de relacionarse
con alguien que involucra desarrollo” [27] el describir la habilidad del cuidado
en los cuidadores de personas con enfermedad cronica discapacitante debe
verse como aquella herramienta que le permite al cuidador y a los
profesionales de enfermeria, tener una base solida para la adecuada
aplicacion de las estrategias de cuidado y a su vez poder fortalecer y buscar
ayuda y orientacion en diferentes aspectos de tipo social, personal emocional
y espiritual, para contrarrestar los cambios que se suscitan en el ambito
social, familiar, personal convirtiéndose en el apoyo méas importante que tiene
el cuidador con relacién al acceso de la informacion adecuada para el
cuidado de sus pacientes a través de los profesionales de enfermeria y de
ellos mismos.

Cuando los cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica discapacitante, llegan a una institucion de salud para un proceso de
rehabilitacion, se puede percibir su falta de experiencia en conocimientos
relacionados a lo que debe o no hacer con esta persona en casa, son

personas que desconocen aspectos fundamentales del cuidado, pues su
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situacion actual los lleva a buscar estrategias de cuidado acorde a las
necesidades de sus pacientes o de las condiciones socioculturales que les
rodea; por esto es fundamental que los profesionales de salud reconozcan
estas estrategias, habilidades y las potencien brindando educacién en el
cuidado béasico que implica la higiene corporal, los cuidados de piel, el
cambio de pafal o el control o rentrenamiento de esfinter, la administracion
de medicamentos, la asistencia en la alimentacion ente otras.

Los aspectos desconocidos asi como la situacion de su paciente
genera en el cuidador angustia, temores, interrogantes, estrés que finalmente
se traducen a los que se ve enfrentado y lo que producen en un desgaste por
el afan de proveer a su familiar un cuidado adecuado, sin tener un
conocimiento basico de la situacion por la que atraviesa su familiar y
finalmente termina en una sobrecarga la cual afecta la salud fisica y mental
del cuidador y entorpece el proceso de cuidado de la persona con

enfermedad cronica discapacitante.
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CAPITULO Il

3. Marco metodoldgico.

3.1. Marco de disefio.

El presente estudio tiene un abordaje de tipo cuantitativo ya que tiene
como propésito medir y describir las habilidades de cuidado que poseen los
cuidadores principales de personas con enfermedad cronica discapacitante y
cuidan o no a sus familiares desde el inicio del diagnéstico.

El disefio es descriptivo, comparativo de corte transversal ya que se
describiran las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores asi como
las habilidades de cuidado de los cuidadores y se compararan las
habilidades de cuidado de los cuidadores que cuidan desde el inicio del
diagnéstico de sus pacientes con los que no cuidan a sus pacientes desde el
inicio del diagndstico. La muestra se tomd con los pacientes que asistieron al
Proceso Integral de Rehabilitacion (PIR) de la Clinica Universidad de La

Sabana durante los meses de Noviembre de 2009 a Febrero de 2010.

3.1.1. Poblacion.

La poblacion tomada para el presente estudio, son todos los
cuidadores de personas con enfermedad cronica discapacitante que hacen
parte del Proceso Integral de Rehabilitacion (PIR) de la Clinica Universidad

de La Sabana.
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3.1.2. Muestra.

La muestra del estudio son los cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante que hacen parte del Proceso Integral de
Rehabilitacion (PIR) y cumplen con los criterios de inclusion y asistieron a la
consulta de enfermeria en rehabilitacién durante los meses de Noviembre de
2009 a Febrero de 2010 Criterios de inclusion.

Para la seleccibn de la muestra se incluyeron los cuidadores de
personas con enfermedad crénica discapacitante, que hacen parte del
Proceso Integral de Rehabilitacién (PIR), durante los meses de Noviembre de
2009 a Febrero de 2010, que tenian capacidad de comprension para
proporcionar la informacion, que eran mayores de edad, y tenian tres o0 mas
meses de experiencia como cuidadores, y tenian por lo menos un nivel
bésico de escolaridad.

Criterios de exclusion.

No sera candidato para la seleccién de la muestra aquellos cuidadores
gue tengan minimo tres meses de experiencia como cuidadores y en el
formato de datos sociodemograficos aquellos que tienen mas de tres meses
de experiencia se ubicaran en el item de 0 a6 meses, teniendo encuenta la
exclusion. Cuidadores que tengan menos de tres meses en el rol de

cuidadores.
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El cuidador que lleve entre tres y seis meses ejerciendo éste rol, el
registro se realizara en el formato de caracterizacion de los cuidadores, en el
item de 0 — 6 meses.

El nimero total de la muestra fue de 62 cuidadores de 80 pacientes
que participaron con sus pacientes con enfermedad cronica discapacitante
en el Proceso Integral de Rehabilitacion (PIR) durante los meses de

Noviembre de 2009 hasta Febrero de 2010.
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Grafico No. 1. Variables contempladas en el estudio.

Habilidad de Cuidado

. Cuida desde el momento
Conocimiento

del diagndstico
Valor < >

No cuida desde el
momento del diagndstico

Paciencia

En el grafico No 1 se registran las la variables contempladas en el
estudio a partir de habilidad de cuidado en términos de conocimiento, valor y
paciencia en ambos grupos frente a si cuida o no desde el inicio del

diagnostico.

3.1.3. Procedimiento para la recoleccion de la muestra.

La investigacion se ejecuto en la Clinica Universidad de La Sabana,
previa revision y aprobacion de la Direccion General, la Direccion Cientifica,
la Direccion de Estudiantes y el Departamento de Enfermeria de la Clinica
Universidad de La Sabana. Luego de aprobada la elaboracién del proyecto
en la institucion, se sometid a evaluacion del Comit¢é de Etica de
investigacion de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de La Sabana y
evaluacion de pares externos.

Una vez aprobado, se procedidé a realizar la prueba piloto con un

numero de 40 cuidadores, en la Clinica Universidad de La Sabana en el
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servicio de Rehabilitacion durante la consulta a los pacientes y cuidadores
gue hacen parte del Proceso Integral de Rehabilitacion (PIR).

Durante la recoleccion de la informacién en la prueba piloto, no se
presentaron dificultades para recolectar la informacién, se busco privacidad
con los cuidadores, se les explicO el objetivo del estudio, la forma de
responder al inventario.

Para iniciar la recoleccion de la informacion, se citaron los cuidadores
a uno de los consultorios del servicio de rehabilitaciéon para garantizar mayor
privacidad y en donde se solicitaba la participacion en este. Se procedio a
explicar en qué consistia el estudio teniendo en cuenta el objetivo de la
investigacion, propositos y compromisos. Se leyd el consentimiento
informado (ANEXO 1), se pidié el nombre y documento de identificacion, se
explico con se realizara la recoleccion de los datos aclarando que si al final
de la entrevista el cuidador solo firma, si estd de acuerdo en que la
informacion proporcionada sea empleada para el estudio. Se aclar6 que en
caso de no estar de acuerdo en que la informacion sea empleada para
efectos investigativos, esto no afectaria el Proceso Integral de Rehabilitacién
(PIR) de su paciente cuidado.

Se procedié con el diligenciamiento de los instrumentos guiados por el
investigador, el tiempo de duracion de las entrevistas estuvo entre 35y 45
minutos cada una dependiendo del nivel de comprension de los cuidadores
cada formato se numeraba de forma consecutiva iniciando en el 1 vy

finalizando en el 62.

95



Una vez obtenida la informacion, se registraron los datos en una tabla
de Excel.

Consideraciones éticas.

Esta investigacion esta enmarcada en un principio por el codigo de
Nuremberg, en el cual se contemplan cada uan de las acciones a seguir en la
investigacion con seres humanos, asi mismo alli hace referencia a la
Aplicacion del consentimiento informado como documento que permite
informar al sujeto de la investigacion de las posibles complicaciones, riesgos
y beneficios a los que se expone en el proceso de la investigacion; de la
misma forma se tuvo en cuenta lo descrito en la declaracion de Helsinki, en
la cual se establecen todos los fundamentos cientificos de la Investigacion
donde primara el respeto por la persona y su dignidad asi como el de
salvaguardar la confiabilidad de este investigacion.

De igual forma, este trabajo incluira los principios establecidos por el
Tribunal Nacional Etico de Enfermeria, Ley 911 de 2004; el cual reza en su
articulo 29: “Salvaguardad la dignidad, la integridad y los derechos de los
seres humanos como principio ético fundamental. Con este fin, se conoceray
aplicaran las disposiciones éticas y legales vigentes sobre la materia y las
declaraciones internacionales que la ley colombiana adopte, asi como las
declaraciones de enfermeria nacionales e internacionales”. [62]

Dentro de los aspectos éticos, se tendra en cuenta demostrar, antes
de iniciar el estudio, la importancia que este tiene para cualificar las

intervenciones de enfermeria, en relacion a las habilidades de cuidado
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teniendo en cuenta si cuida a su paciente desde el inicio del diagnéstico o no,
asi como los cuidados de enfermeria que surjan de esta investigacion.

Los participantes recibieron informacion acerca de los objetivos del
estudio, sus métodos y la utilidad de sus resultados. La participacion fue
voluntaria y podian retirarse en el momento que lo desearan, la informacion
se manejo de forma confidencial por parte del investigador quien fue la Unica
persona que la manejo durante el proceso de investigacion. Los riesgos que
corrieron los participantes fueron minimos y de ser identificado algun riesgo
el estudio se suspenderia de forma Inmediata, para la realizacion de esta
investigacion se contd con el aval de la institucion y de la Jefatura del
Servicio de Rehabilitacion; no se considero que el estudio tuviese un impacto
ambiental relevante ni de contaminacion.

Instrumentos empleados.

En esta investigacion se utilizé el Inventario de Habilidad de Cuidado
(CAl), para lo cual, se solicito autorizacion al Grupo de cuidado al paciente y
su familia de la Universidad Nacional de Colombia, quien concedié la
autorizacion y envio el Instrumento actualizado y validado en formato digital

(ver anexo N°4)

3.1.3.1.El inventario de habilidad del cuidado.

El inventario de habilidad de cuidado es una herramienta que permite
medir la habilidad de cuidar cuando se esta involucrado en una relacién con

otros.
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El instrumento para la recoleccion de la informacion sera el Inventario
de habilidad de cuidado, (CAI® por sus siglas en inglés), este instrumento se
puede auto- administrar y no requiere instrucciones mas alla de lo indicado al
principio del inventario o podra ser diligenciado en compaifiia de un
profesional de enfermeria que guiara al encuestado en las preguntas de
mayor complejidad. Consta de 37 items con una escala tipo likert y sus
respuestas tipo Likert van de 1 a 7, con los puntajes mas altos indicando
mayor grado de cuidado para un item positivamente formulado [24].

Para los items negativamente formulados el puntaje se invierte
(4,8,11,12,13,14,15,16,23,25,28,29,32) las respuestas a los items se suman
para cada sub-escala , dando el puntaje total para cada una de ellas. La
escala de conocimiento consiste en 14 items
(2,3,6,7,9,19,22,26,30,31,33,34,35,36) el posible rango de puntaje es de 14 a
98. La sub-escala de valor tiene 13 items
(4,8,11,12,13,14,15,16,23,25,28,29,32) con un posible rango de cuentas de
13 a 91. La sub. Escala de paciencia tiene 10 items (1, 5, 10, 17, 18, 20,
21,24, 27,37) y sus puntajes pueden ir de 10 a 70. La confiabilidad fue de
0.84 y la validez de 0.80. [24]

Durante las etapas iniciales de desarrollo del CAIl, el marco de
Mayeroff se utiliz6 para formular los items originales. Luego éstos se
derivaron en dos formas: revision de la literatura sobre cuidado,
determinando 61 items de la literatura; y desarrollando 10 preguntas abiertas,

gue se hicieron a 15 adultos. De estas 15 entrevistas a adultos, se derivaron
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19 items adicionales y se obtuvo un total de 80 items para la primera version:
34 declaraciones positivas y 46 declaraciones negativas. Los 80 se pusieron
en una escala de 7 puntos tipo Likert.

La version de 80 items estuvo sujeta a pruebas adicionales con la
utilizacion de 543 participantes y un analisis de factor de los items. De este
proceso surgieron sub-escalas que capturan aspectos tales como
conocimiento, valor y paciencia, los cuales son congruentes con la teoria de
Mayeroff. Cada una de las sub-escalas tiene un numero de items:
Conocimiento = 14 items; Valor = 13 items; Paciencia = 10 items. La version
final del CAI consiste en 37 items que representan tres de los elementos
tedricos de Mayeroff sobre el cuidado. Las respuestas a los items se suman
para cada sub-escala, dando un puntaje total para cada sub-escala. Los
puntajes mas altos indican un mayor grado de cuidado si el item se presenta
de manera positiva; el puntaje es contrario si el item se presenta de manera
negativa. [24]

Al inventario de habilidad de cuidado se le realizo prueba de
confiabilidad, se revisé la consistencia interna de cada categoria se
determind al computar el alpha de Cronbach, el cual reporto 0.84 lo cual
indica que los reactivos de las pruebas se interrelacionaron, miden una sola
caracteristica y superan el 0.7 que es el minimo aceptado para un
instrumento [63].

Para la estabilidad se correlacionaron puntajes de las dos

administraciones para cada categoria (test y retest), para obtener la
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confiabilidad de prueba y reprueba; se tomé un muestra de 38 participantes
para el inventario de habilidad de cuidado (CAI) en dos ocasiones se pueden
considerar confiables en el estudio original. [63]

Con estos dos criterios se obtuvo para la categoria de conocimiento
un alfa Cronbach de 79 y su correlacion con la prueba y reprueba de 80, para
valor se obtuvo un alfa de Cronbach de 75 y su correlacion con la prueba y
reprueba de 64 y para la categoria de paciencia se obtuvo un alfa de
Cronbach de 71 y su correlacién con la prueba y reprueba de 73, lo que nos
permite tener un inventario de habilidad de cuidado total que tiene una
prueba de alfa de Cronbach de 84 y su correlacion con la prueba reprueba de
80. [63]

Se evalué la confiabilidad y la validez a través de los alfa de Cronbach
y de la administracién de prueba- re-prueba (después de un periodo de dos
semanas) El coeficiente alfa para cada una de las sub-escalas varié de .71-
.84 (n =537); la r prueba-re-prueba varié de .64-.80 (n = 38).

La validez de contenido se establecio a través de dos expertos en el
area de contenido. Se hicieron revisiones y se renviaron a expertos en
contenido, y se dio como resultado el indice de validez de contenido (CVI por
sus iniciales en inglés), utilizando el método descrito por Strickland y Lenz
(1984) EI CVI se reportd en .80. La validez de constructo se establecio por la
correlacion con la Escala de Auto-Concepto de Tennessee, al igual que con

la discriminacién entre grupos (enfermeras en ejercicio y estudiantes; y
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participantes femeninos y masculinos) La prueba-t en puntajes promedio de
los grupos fue estadisticamente significativa.

Las distintas pruebas de confiabilidad y validez indican que el CAI es
confiable y valido para medir los elementos de cuidado como conocimiento,
valor y paciencia. Como una medida de auto-informe, el CAIl es facil de
administrar y puede ser utilizado por diferentes grupos profesionales (Como
ingenieros, trabajadores sociales, médicos y enfermeras) Identificar a los
individuos en las dimensiones alta o baja del cuidado sirve como una guia
para consejeria, guias, y auto-crecimiento. El CAI tiene el potencial de ser
utilizado en ambientes académicos y clinicos.

El CAIl tiene propiedades psicométricas importantes que apoyan su
utilizacion y ayudan a asegurar la confianza en lo que mide. La ultima resefa
del CAIl en la literatura de profesionales de la salud fue en un estudio de
investigacion de Simmons y Cavanaugh (2000) Utilizaron el CAl en un
estudio que examind las relaciones entre los estudiantes y la habilidad de
cuidado de los graduados y el ambiente en la escuela.

Se establecio la confiabilidad del instrumento traducido al espafiol:
inventario de habilidad del cuidado realizado por Katya Anyud Corredor en el
2005 estudio en el cual la consistencia interna fue calculada mediante el
alpha de Cronbach del instrumento traducido al espafiol y de cada una de
sus categorias valor paciencia y conocimiento, el instrumento obtuvo para el

CAlI Total un alpha Cronbach de 0.86, lo cual indica lo que los reactivos de la
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prueba se interrelacionan, miden una sola caracteristica y superan el 0.7 que
es el minimo aceptado para un instrumento. [64]

Los cual indica por categoria que mide lo que quieren medir, las
cuales pretenden con este instrumento reflejar el pensamiento a cerca de
otras personas en situaciones en las cuales se hace necesario tener o
disponer de ciertos grados para propender cuidados segun la situacion
misma, en espacial en eventos de larga duracion y de latas demandas en la
capacidad de cuidado proporcionada por el cuidador [64].

En cuanto ala estabilidad de acuerdo con su traduccion en espaiiol, en
este punto se calcularon los aspectos referentes a la estabilidad teniendo
presente el coeficiente de correlacién de Person y segun este se tiene que el
CAl total tiene resultado de 0.663, es decir una correlacion considerable y al
realizar el analisis para cada una de las categorias se tiene que la del valor
con un coeficiente de correlaciéon de 0.542 la cual se interpreta como una
correlacion considerable de acuerdo con los criterios de analisis; la categoria
de conocimiento con un coeficiente de 0.671, su correlacion es considerable
en cuanto a la paciencia con un resultado de 0.644 es una correlacion

considerable. [64]

3.1.3.2.Formato de Caracterizacién socio demografico del cuidador.

Esta herramienta permite observar las caracteristicas generales de los

cuidadores asi como el paciente que es cuidado, este formato usado por el
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Grupo de Cuidado al paciente cronico y la familia de la Universidad Nacional

de Colombia, (Ver anexo 2)

3.2. Marco de andlisis.

El marco de analisis del presente estudio se determino teniendo en
cuenta el logro de los objetivos propuestos para el estudio, se contemplo el
tipo de disefio y las caracteristicas de los instrumentos que permiten describir
los aspectos para dar respuesta a la pregunta de investigacion.

La informacion se presentara inicialmente, mostrando del total de
cuidadores que pertenecen al programa Integral de rehabilitacién, la
distribucion segun la caracteristica, si cuidan desde el momento del
diagnéstico o no; siendo asi se dividié la muestra en dos grandes grupos los
cuidadores que cuidan a las personas con enfermedad cronica
discapacitante que tiene un total de 45 cuidadores y que para efectos de
equidad porcentual sera el 100%, asi mismo en el grupo de cuidadores que
no cuidan a su paciente desde el inicio de su diagndstico se encuentran 17
cuidadores que equivalen al 100% de la muestra del grupo; luego se
describen las caracteristicas sociodemogréaficas de cada uno de los dos
grupos de cuidadores; esta informacion se obtuvo a través de la aplicacion
del instrumento de caracterizacion de los cuidadores. Posteriormente se
presentaran los datos descriptivos y comparativos del grado de habilidad de
cuidado total y por categorias que poseen los cuidadores de personas con

enfermedad cronica discapacitante.
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Para hacer el analisis estadistico de las caracteristicas
sociodemogréficas de los cuidadores, se cuantifico y porcentuo el total de
cuidadores en cada uno de los indicadores para los dos grupos, medidos a
través del instrumento de caracterizacion, luego se describiran las
habilidades de cuidado de los cuidadores por categorias, teniendo en cuenta
el nivel de conocimiento, valor y paciencia que poseen y estableciendo los
rangos entre mayor y menor de cada una de las sub-escalas, para
determinar quiénes y cuantos se encontraran en niveles alto medio o bajo,
luego se cuantificara la habilidad de cuidado total en cada uno de los dos
grupos en los niveles de alto, medio y bajo, de la misma manera
estableciendo los rangos mayores y menores del total de la escala.

Finalmente, se determinara el promedio, la desviacion estandar y la
mediana de cada uno de los dos grupos, con el fin de encontrar diferencias,
frente al total de cuidadores de personas con enfermedad crénica
discapacitante, para esto, una vez obtenida la informacién, se registraron los
datos en una tabla de Excel. Para el analisis de los resultados se utilizo la
prueba t de Student para diferencia de promedios, sin homoscedasticidad y
aproximacion de Welch.

Distribucién del total de cuidadores de personas con enfermedad
cronica discapacitante que pertenecen al Programa Integral de Rehabilitacion
gue cuidan desde el momento del diagnostico y los que no.

El programa Integral de Rehabilitacion, durante los meses de

noviembre de 2009 y febrero de 2010 contd con un total de 62 cuidadores, de
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los cuales 45 se encontraban cuidando a sus pacientes desde el momento
que conocieron el diagnostico y 17 de ellos no habian empezado a cuidar a

su paciente desde el inicio del diagndstico.
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Grafico No. 2. Distribucion del total de cuidadores del PIR entre los que
cuidan desde el inicio del diagndstico y los que no.
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Para establecer los dos grupos se tuvo en cuenta la respuesta dada
en el item “cuida a la persona a su cargo desde el momento del diagnéstico”
que forma parte del instrumento de caracterizacion sociodemografica de los
cuidadores, disefiada y empleada por el Grupo de cuidado al paciente
cronico y la familia de la Universidad Nacional de Colombia.

Para efectos del analisis estadistico y descriptivo, de la poblacién de
cuidadores, y posteriormente la comparacion entre un grupo de cuidadores y
el otro, se establece que el grupo N° 1 es el de los cuidadores que cuidan
desde el inicio del diagndéstico, que es un total de 45 cuidadores, estos seran
el 100% de la poblacion para este grupo; y el grupo N° 2 es el de los
cuidadores que no cuidan desde el momento del diagndstico, que es de 17

cuidadores, estos seran el 100% para este otro grupo.
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Andlisis estadistico de las caracteristicas Socio-Demograficas de los
cuidadores de personas con enfermedad cronica discapacitante y cuidan a
sus pacientes desde el momento del diagndstico:

Se puede evidenciar que del total de 45 cuidadores, 38(84%) de ellos
son mujeres de la poblacién total de cuidadores y 7 (16%) son hombres del
total de cuidadores que cuidan a los pacientes desde el momento del
diagnéstico.

En relacion a la edad del cuidador, del total de 45 cuidadores, 21
(47%) se encuentran entre el rango de edad de 18 a 35, 20(44%) cuidadores
estan en el rango de edad de 36 a 59, y 4(9%) de los cuidadores se
encuentran en el rango de edad de mayor de 60 afios del total de la
poblacion.

Lo referente a los grupos de edad del cuidador con respecto a la edad
de la persona cuidada, se evidencia que del total de 45 cuidadores con sus
pacientes cuidados, 19 (42%) de los pacientes que son cuidados son menor
que el rango de edad del cuidador, del total de la muestra, 18 (40%) de los
pacientes son mayores que el rango de la edad del cuidador de los
cuidadores y sus pacientes cuidados y 8 (18%) de los pacientes con sus
cuidadores son del mismo rango de la edad del cuidador del total de los
pacientes con sus cuidadores.

En relacion con la escolaridad de los cuidadores se observa que del
total de 45 cuidadores, 15 (44%) de ellos posee una escolaridad universitaria

completa; 14 (31%) de los cuidadores tienen un grado de formacion técnica;
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9 (20%) de los cuidadores tienen el bachillerato completo, estos son
seguidos por 6 (13%) cuidadores que tienen formacion universitaria
incompleta del total de los cuidadores tomados para la muestra y solo un
cuidador muestra el grado de escolaridad de primaria completa que equivale
al 2% del total de muestra de los cuidadores que cuidan desde el momento
del diagndstico.

Se evidencia que del total de 45 cuidadores, en relacion al estado civil
20 (44%) de ellos son casados, 12 (28%) son solteros, 9 (20%) viven en
union libre, 2 son separados y dos viudos que equivalen al 4% cada uno.

La informacién muestra, en relacion a la ocupacion, que del total de
los 45 cuidadores 16(36%) de ellos son amas de casa, 12 (27%) son
trabajadores independientes, 8 (18%) estan empleados, 8 (17%) de ellos se
clasifican entre otros que corresponde a estar desempleados y jubilados y
finalmente uno de ellos es estudiante y corresponde al 2% del total de la
muestra de los cuidadores que cuidan a sus pacientes desde el inicio del
diagnéstico.

El estrato de la vivienda del total de los 45 cuidadores tomados para el
estudio, muestra que 19 (42%) cuidadores viven en estrato tres, 15 (33%) de
los cuidadores pertenecen al estrato dos, 6 (13%) cuidadores pertenecen al
estrato cuatro, 4 (10%) de los cuidadores corresponden al estrato y 1
cuidador corresponde al estrato seis equivalente al 2% del total de la

poblacién de los cuidadores que se han tomado para la muestra del estudio.
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En relacidon a si es o0 no el Unico cuidador del paciente, 24 (53%)
cuidadores del total de la muestra refieren que si son cuidadores unicos; 21
(47%) de los cuidadores, refiere que no es cuidador unico del total de la
muestra de los cuidadores que cuidan desde el inicio del diagnéstico tomada
para el estudio.

A la pregunta relacionada con el tiempo que lleva como cuidador, 16
(36%) de los cuidadores que cuidan desde el inicio del diagndstico se
encuentran cuidando entre 0 a seis meses; 14 (31%) de los cuidadores llevan
mas de 37 meses cuidando a su paciente con enfermedad crénica
discapacitante, 10 (22%) de los cuidadores lleva cuidando entre el rango de 7
a 18 meses; finalmente 5 (11%) cuidadores cuidan entre el rango de 19 a 36
meses del total de muestra.

Con relacion al numero de horas que dedican diariamente al cuidado
se encontrd que del total de 45 cuidadores, 20 de ellos (44%) cuidan entre 7
a 12 horas diarias, a su paciente; 18 (40%) de los cuidadores cuidan 24
horas al dia; y 7 (16%) de los cuidadores cuidan entre 13 y 24 horas del total
de la muestra de cuidadores que cuidan desde el inicio del diagnostico.

Finalmente, frente a la relacion que tienen los cuidadores con la
persona que cuidan, se encontré que 8 (18%) de los 45 cuidadores tiene una
relacion esposo/a, 8 (18%) de los 45 cuidadores tiene una relacion
madre/padre, 13 (29%) de los cuidadores la relacién es ser hijos o hijas; y el
16 (35%) de los cuidares tiene una relacion diferente a la familiar y aqui se

incluyen amigos/as, auxiliares de enfermeria, vecinos, parientes lejanos.
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En cuanto a las caracteristicas Socio-Demograficas de los cuidadores
de personas con enfermedad cronica discapacitante que no cuidan a su
paciente desde el momento del diagndstico, se puede evidenciar que del total
de 17 cuidadores, 14 (82%) de ellos son mujeres, y 3 (18%) son hombres del
grupo de cuidadores que no cuidan a los pacientes desde el momento del
diagnéstico.

En relacion a la edad del cuidador, del total de 17 cuidadores, 11
(65%) se encuentran entre el rango de edad de 18 a 35, 5 (29%) cuidadores
estan en el rango de edad de 36 a 59 y 1(6%) cuidador se encuentra en el
rango de edad de mayor de 60 afios del total de la poblacion.

En referencia a los grupos de edad del cuidador con respecto a la
edad de la persona cuidada, se evidencia que del total de 17cuidadores con
sus pacientes cuidados, 9 (53%) de los pacientes que son cuidados son
mayor que el rango de edad del cuidador, 6 (35%) de los pacientes son
menores que el rango de la edad del cuidador y 2 (12%) de los pacientes con
sus cuidadores son del mismo rango de la edad del cuidador.

En relacion con la escolaridad de los cuidadores se observa que del
total de 17 cuidadores, 12 (71%) de ellos tienen un nivel de formacion
técnico; 3 (18%) de los cuidadores tienen el bachillerato incompleto y; 1 (6%)
de los cuidadores tienen formacion universitaria incompleta y uno formacién

universitaria completa, del total de los cuidadores tomados para la muestra.
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Se evidencia que del total de 17 cuidadores, en relacion al estado civil
7 (40%) de ellos son solteros, 4 (24%) son casados, 3 (18%) son separados,
2 (12%) viven en union libre, 1 (6%) es viudo.

La informacién muestra, en relacion a la ocupacion, que del total de
los 17 cuidadores 12 (70%) de ellos son empleados, 3 (18%) son
trabajadores independientes, y finalmente 2 (12%) son amas de casa del
total de la muestra de los cuidadores que no cuidan a sus pacientes desde el
inicio del diagnostico.

El estrato de la vivienda del total de los 17 cuidadores tomados para el
estudio, muestra que 10 (59%) cuidadores viven en estrato dos, 7 (41%) de
los cuidadores pertenecen al estrato del total de la poblacion de los
cuidadores que se han tomado para la muestra del estudio.

En relacion a si es o no el Unico cuidador del paciente del total de los
17 cuidadores, 12 (71%) cuidadores del total de la muestra refieren que no
son cuidadores Uunicos; 5 (29%) de los cuidadores, refiere que si son
cuidadores unicos del total de la muestra de los cuidadores que no cuidan
desde el inicio del diagndstico a su paciente tomada para el estudio.

A la pregunta relacionada con el tiempo que lleva como cuidador de
los 17 del cuidadores del total de la muestra , 9 (53%) de los cuidadores que
cuidan desde el inicio del diagndstico se encuentran cuidando entre 0 a seis
meses del total de la muestra; 5 (29%) de los cuidadores lleva cuidando mas

de 37 meses del total de la muestra; 3 (18%) cuidadores cuidan entre el
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rango de 7 a 18 meses cuidando a su paciente con enfermedad cronica
discapacitante.

Con relacion al numero de horas que dedican diariamente al cuidado
se encontré que del total de 17 cuidadores, 11 (65%) de ellos cuidan entre 7
a 12 horas diarias; 4 (23%) de los cuidadores cuidan mas de 24 horas al dia;
y 2 (12%) de los cuidadores cuidan menos de 6 horas a su paciente del total
de la muestra de cuidadores que no cuidan desde el inicio del diagndstico.

Finalmente, frente a la relacion que tienen los cuidadores con la
persona que cuidan se encontré que 14 (82%) de los 17 cuidadores tiene una
relacion diferente a la familiar en este grupo podemos encontrar familiares
lejanos, vecinos, auxiliares de enfermeria, 2 (12%) de los cuidadores la
relacion es de amigos o amigas; 1 de los cuidadores tienen relacion de
madre o padre de sus pacientes cuidados y corresponden al 6%.
Tabla 1. Cuadro resumen de las caracteristicas sociodemograficas de los dos

grupos de cuidadores de personas con enfermedad cronica discapacitante
que pertenecen al PIR.

i CUIDAN A SU PACIENTE NO CUIDAN ASU
INFORMACION GENERAL DE LOS GRUPOS DE ESTUDIO DESDE EL INICIO DEL PACIENTE DESDE EL
DIAGNOSTICO INICIO DEL DIAGNOSTICO
INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA GRUPO No 1 GRUPO No 2
PREGUNTA RESPUESTA NUMERO | PORCENTAJE | NUMERO | PORCENTAJE
1. MASCULINO 7 16% 3 18%
G B2y 2, FEMENINO 38 84% 14 82%
1. DE 18 A35 21 47% 11 65%
B. EDAD DEL CUIDADOR 2. DE 36 A 59 20 44% 5 29%
3. MAYOR DE 60 4 9% 1 6%
1. MAYOR QUE EL RANGO
C. TENIENDO EN CUENTA DE EDAD DEL CUIDADOR 18 40% 9 53%
LOS GRUPOS DE EDAD | 2. DEL MISMO RANGO DE
ANTERIOR LA EDAD DE EDAD DEL CUIDADOR 8 18% 2 12%
LA PERSONA CUIDADA | 3. MENOR QUE EL RANGO
(PTE) ES DE EDAD QU EL
CUIDADOR 19 42% 6 35%
LSl 45 100% 17 100%
D. SABE LEER Y ESCRIBIR
2.NO 0 0% 0 0%
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INFORMACION GENERAL DE LOS GRUPOS DE ESTUDIO

CUIDAN A SU PACIENTE
DESDE EL INICIO DEL

NO CUIDAN ASU
PACIENTE DESDE EL

DIAGNOSTICO INICIO DEL DIAGNOSTICO
INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA GRUPO No 1 GRUPO No 2
PREGUNTA RESPUESTA NUMERO | PORCENTAJE | NUMERO | PORCENTAJE
1.NINGUNA ESCOLARIDAD 0 0% 0 0%
2.PRIMARIA INCOMPLETA 0 0% 0 0%
3.PRIMARIA COMPLETA 1 2% 0 0%
E. GRADO DE . .
RO ARIDAD 4.BACHILLERATO INCOMPLETO 0 0% B 18%
5.BACHILLERATO COMPLETO 9 20% 0 0%
6.TECNICO 14 31% P 70%
7.UNIVERSIDAD INCOMPLETA 13% 6%
8.UNIVERSIDAD COMPLETA 15 34% 1 6%
1.SOLTERO iz eyl v 40%
2.CASADO 20 44% 4 24%
F. ESTADO CIVIL 3 SEPARADO 2 4% 3 18%
4NIUDO z o a 6%
5.UNION LIBRE ® Avi 2 12%
1. HOGAR (AMA DE CASA) e 5o 2 12%
2. EMPLEADO 8 18% 12 70%
3. TRABAJADOR 12 27% 3
G. OCUPACION INDEPENDIENTE 18%
4. ESTUDIANTE a 2 v 0%
5. DESEMPLEADO 2 o v 0%
6. JUBILADO £ 0L v 0%
1. ESTRATOUNO 0 0% 0 oot
2. ESTRATO DOS
15 33% 10 50%
3. ESTRATO TRES N
H. ESTRATO DE  SU i 4z 7 41%
VIVIENDA 4. ESTRATO CUATRO 5 13% 0 oot
5. ESTRATO CINCO . 10% o o
6. ESTRATO SEIS
1 2% 0 0%
. ES USTED EL UNico |l S 24 53% 5 0%
CUIDADOR DEL |55
PACIENTE 21 47% 12 1%
J. CUIDA A LA PERSONA A | 1. SI 45 100% 0 .
SU CARGO  DESDE [ 100%
MOMENTO DEL | 2 )
DIAGNOSTICO 0 0% 17 0%
1. DEOAG6 MESES
16 36% 9 53%
2. DE7A18MESES N
K. TIEMPO QUE LLEVA iy 2% 3 18%
COMO CUIDADOR 3. DE 19A 36 MESES 5 11% 0 ot
7. MAS DE 37 MESES X
14 31% 5 20%
7. MENOS DE 6 HORAS 0 o )
L. NUMERO DE HORAS g 12%
QUE UD CREE QUE (2. DE7A12HORAS
DEDICA  DIARIAMENTE 2 i i 65%
AL CUIDADO 3. DE 13 A 24 HORAS . 16% o

0%
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, CUIDAN A SU PACIENTE NO CUIDAN ASU
INFORMACION GENERAL DE LOS GRUPOS DE ESTUDIO DESDE EL INICIO DEL PACIENTE DESDE EL
DIAGNOSTICO INICIO DEL DIAGNOSTICO
INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA GRUPO No 1 GRUPO No 2
PREGUNTA RESPUESTA NUMERO | PORCENTAJE | NUMERO | PORCENTAJE
4 24 HORAS 18 0% 4 o
1. ESPOSO (A) s 18% o »
0
2. MADRE/PADRE s 6% 1
6%
3. HIO(A)
M. RELACION CON LA = Zo Y 0%
PERSONA CUIDADA 2. ABUELO (A) 0 0% o
0%
5. AMIGO (A) 0 0% 5 o
0
G OURe 16 35% 14 820
1. DEOA17ARNOS 13 0% p s
2. DE 18 A 35 AROS
N. EDAD DEL PACIENTE ) ® Avsi g 18%
CUIDADO 3. DE36A59ANOS % 5% 5 s
4. MAYOR DE 60 ANOS
7 16% 4 4%

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparacién de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

gue no. Universidad de La Sabana, 2010.

Descripciéon estadistica de la habilidad de cuidado que poseen
los cuidadores de personas con enfermedad cronica discapacitante que
cuidan a sus pacientes desde el inicio del diagndéstico y las que no, en
cada una de las categorias de la habilidad de cuidado que son el
conocimiento, valor y pacienciay las habilidades totales.

Para describir las habilidades de cuidado que poseen los cuidadores
de personas con enfermedades cronicas discapacitantes, se emplean los
niveles de bajo, medio y alto; se tiene en cuenta, que el CAl, Consta de 37
items, que se evallan a través de una escala tipo likert y sus respuestas van
de 1 a 7, siendo 7 un alto grado de acuerdo y 1 completo desacuerdo para un

item positivamente formulado.
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Para este estudio, se determinaron los rangos del CAl total (inventario
de habilidad de cuidado) entre un minimo de 37 y un maximo de 259; para la
categoria conocimiento, el CAl contiene 14 items con un rango minimo de 14
y un maximo de 98; para la categoria valor el rango minimo es de 13 y el
maximo de 91; para la categoria paciencia, el rango minimo es de 10 y el
maximo de 70; para este estudio, se determinaron los rangos para bajos,

medios y altos para cada una de las categorias y la habilidad total asi:

Tabla 2. Rangos determinantes del nivel de habilidad de cuidado de los
cuidadores por categorias y habilidad total.

CATEGORIA | Conocimiento Valor Paciencia Total

BAJO 14a76 13a47 10 a 55 37 a 185
MEDIO 77 a88 48 a 56 56 a 63 186 a 205
ALTO 89 a 98 57a9l 64a70 206 a 259

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparacion de la habilidad de cuidadores de
personas con enfermedad cronica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento

de su diagnostico y los que no. Universidad de La Sabana, 2010.

Para la categoria conocimiento, los rangos que se encuentran entre 14
a 76 puntos, se consideran en un nivel bajo, cuando se encuentren entre 77
a 88 puntos, se consideran en un nivel medio y cuando se encuentren entre
89 a 98 el nivel es alto. Para la categoria valor, los rangos entre 13 a 47
puntos, se consideran en nivel bajo, los rangos entre 48 a 56 se consideran
en un nivel medio y los rangos entre 57 y 91 puntos se consideran en nivel
alto, para la categoria paciencia, los rangos que se encuentren entre 10 a 55
puntos se consideran en un nivel bajo, los rangos entre 56 a 63 se

consideran en un nivel medio y los rangos entre 64 a 70, se consideran en un
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nivel alto. Para la habilidad total los rangos que se encuentren entre 37 a 185
puntos, se consideran en un nivel bajo, los rangos que se encuentren entre
186 a 205 se consideran en un nivel medio y los rangos que se encuentren
entre 206 a 259 puntos, se consideran en un nivel alto.

Tabla 3. Distribucion porcentual y de nimero de cuidadores que cuidan

desde el inicio del diagndéstico segun los niveles de habilidad de Cuidado por
categorias y habilidad total.

GRUPO DE CUIDADORES QUE CUIDAN A SU PACIENTE DESDE EL INCIO
DE SU DIAGNOSTICO

CATEGORIA | CONOCIMIENTO PACIENCIA

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparacion de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

que no. Universidad de La Sabana, 2010.

Se puede evidenciar que del total de los 45 cuidadores que cuidan a
su paciente desde el momento del diagnostico, 20 de ellos tiene un nivel
medio de conocimiento y esto corresponde al 44,4% de la poblacion, 18 tiene
un nivel alto que corresponde al 40% y 7 de los cuidadores tiene un nivel
bajo de conocimiento que corresponde a 15,6% del total de la muestra.

En cuanto al componente valor, de los 45 cuidadores, 19 de ellos
tienen un nivel medio de valor que corresponde al 42,2% ,14 tienen un nivel
alto de valor que corresponde al 31,1% y 12 de los cuidadores tienen un bajo

nivel de valor y esto corresponde al 26,7% del total de la muestra.
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Frente al componente de paciencia de los cuidadores que cuidan a su
paciente desde el momento del diagnostico 27 de los cuidadores tiene un
nivel medio de paciencia que corresponde al 60%, 12 de ellos tiene un nivel
alto de paciencia y esto corresponde al 26,7% y 6 de ellos tiene un nivel bajo
de paciencia que corresponde al 13,3% del total de la muestra.

En cuanto a la habilidad de Cuidado total, de los 45 cuidadores de
pacientes que cuidan a su paciente desde el momento del diagnostico, 22 de
ellos tiene un nivel medio de habilidad de Cuidado y esto corresponde al
48,9%,14 de ellos tienen un nivel de habilidad de cuidado alto que
corresponde al 31,1% y 9 de los cuidadores que cuidan a su paciente desde
el inicio del diagnostico tiene un nivel de habilidad de cuidado bajo que
corresponde al 20,0% del total de la muestra.

Andlisis estadistico de las habilidades de cuidado de los cuidadores
que no cuidan desde el inicio del diagnostico segun el nivel por categoria y
habilidad total.

Tabla 4. Distribucién porcentual y de nimero de cuidadores que no cuidan

desde el inicio del diagndéstico segun los niveles de habilidad de Cuidado por
categorias y habilidad total.

GRUPO DE CUIDADORES QUE NO CUIDAN A SU PACIENTE DESDE EL
INCIO DE SU DIAGNOSTICO.
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Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparaciéon de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad croénica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

que no. Universidad de La Sabana, 2010.

Se puede evidenciar que del total de los 17 cuidadores que no cuidan
a su paciente desde el momento del diagnostico, 12 de ellos tiene un nivel
medio de conocimiento y esto corresponde al 70,6% de la poblacion, 3 tiene
un nivel bajo que corresponde al 17,6% y 2 de los cuidadores tiene un nivel
alto de conocimiento que corresponde al 11,8% del total de la muestra.

En cuanto al componente de valor de los 17 cuidadores, 6 de ellos
tienen un nivel medio de valor, que corresponde al 35.3% de la misma
manera 6 de los cuidadores que corresponde al 35.3% poseen un nivel alto
de valor y 5 de ellos tienen un nivel bajo de valor que corresponde al 29,4%
del total de la muestra.

Frente al componente de paciencia de los cuidadores que cuidan a su
paciente desde el momento del diagnostico 10 de los cuidadores tiene un
nivel medio de paciencia que corresponde al 58,8%, 5 de ellos tiene un nivel
bajo de paciencia y esto corresponde al 29,4% y 2 de ellos tiene un nivel alto
de paciencia que corresponde al 11,8% del total de la muestra.

Finalmente en la habilidad de cuidado total se evidencia que de los 17
cuidadores de pacientes que no cuidan a su paciente desde el momento del
diagnostico, 9 de ellos tiene un nivel medio de habilidad de cuidado y esto
corresponde al 53,0%, 4 de ellos tienen un nivel de habilidad de cuidado alto
gue equivale al 23.5% y de la misma manera 4 de ellos tiene un nivel de

habilidad de cuidado bajo que corresponde al 23,5% del total de la muestra.
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3.3. Andlisis estadistico de la comparacion de las habilidades de cuidado que
poseen los cuidadores de personas con enfermedad crdnica discapacitante que cuidan
desde el momento del diagnostico y los que no, segun los niveles por categorias y

habilidad total.

El presente estudio, busca identificar cuales son las diferencias en las
habilidades de cuidado que poseen los cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante segun si cuidan desde el inicio del
diagnéstico o no; estas diferencias se abordaron segun los niveles (alto,
medio, bajo) por categorias (conocimiento, valor y paciencia) y las
habilidades de cuidado totales.

Para establecer las diferencias estadisticas se procedié a sacar el
promedio, la desviacion estandar y la mediana de cada uno de los dos
grupos, con el fin de encontrar diferencias, frente al total de cuidadores de
personas con enfermedad cronica discapacitante. Para mostrar las
diferencias en el analisis de los resultados se utilizé una prueba denominada
t de Student para diferencia de promedios, sin homoscedasticidad y
aproximacion de Welch a fin de determinar los grados de libertad de los

datos del estudio ver tabla No 5y No 6.

Tabla 5. informacion compilacion de los rasgos estadisticos generales de los
dos grupos.

Cuida al paciente desde el momento del diagnéstico

NO
Conocim. Valor Paciencia Total
Promedio 83,53333 | 59,22222 | 61,48889 | 204,2444 | 82,41176 | 59,76471 | 58,94118 | 201,1176
E;;‘::g;‘ron 11,44076 | 12,02817 | 6,946622 | 23,3911 | 8,329607 | 11,41561 | 7,084054 | 21,49384
Mediana 86 59 63 205 82 62 60 206
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Cuida al paciente desde el momento del diagnéstico

NO

Conocim. [ Valor [ Paciencia [ Total

Total

cuidadores 45 17

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparaciéon de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

gue no. Universidad de La Sabana, 2010.

Tabla 6. Analisis elementos cuantitativos de la prueba T Studen y
aproximacion de Welch.

Grados de libertad
T Libertad Valor P
Conocimiento 0,424216 50 0,67323
Valor -0,16446 58 0,86994
Paciencia 1,269999 59 0,20907
TOTAL 0,498556 57 0,62001

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparacion de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

que no. Universidad de La Sabana, 2010.

Como resultado se determinaron los rangos de cada una de las
categorias para la muestra total del estudio que en total fueron 62 cuidadores
de personas con enfermedad crénica discapacitante y se determino que no
hay evidencia estadistica suficiente para desvirtuar la hipétesis de que los
cuidadores que cuidan a su paciente desde el momento del diagnostico
tienen diferencias en cuanto conocimiento, valor, paciencia y habilidad total a
los de los cuidadores que no cuidan a sus pacientes desde el inicio del

diagnéstico; los valores p son mayores en su totalidad que el valor a= 0,05
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asumido como la probabilidad de incurrir en error tipo 1 en la toma de la

decision de la evaluacion de la diferencia de promedios.

Tabla 7. Elementos cuantitativos del test de Mann-Whitney.

Hipdtesis nula Hy: La distribucion estadistica De la habilidad

de cuidado
es identica en los dos grupos de cuidadores
Estadisticas Tamaiios de muestra
T= 1459| Grupo 1, n = 45
TR’ = 81357|Grupo 2, m = 17
NumeradorT; = 41,5 Total, N= 62

((nm)/(N(N-1))=R% =| 16456,4001
nm(N+1)%/4(N-1)=| 12443,791
Denominador T, =| 63,3451582

T,=| 0,65514084
Valor p=| 0,51237708

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparacion de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

que no. Universidad de La Sabana, 2010.

Para conformar la no existencia de diferencias entre un el grupo que
cuidad desde el inicio del Diagnéstico y los que no, se realizo otra prueba de
tipo no paramétrica denominada test de Mann — Whitney tabla No 7, en
donde se comprobé que no hay evidencia estadistica para desvirtuar la
afirmacion expresada en la hipétesis nula.

Aunque el estudio, estadisticamente, no reporta diferencias
significativas entre los dos grupos; es importante resaltar, que esta poblacion

de Cuidadores, tanto los que cuidan a sus pacientes desde el inicio del
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diagnéstico y los que no, pueden denotar algunas diferencias en relacién a
otros estudios que miden las habilidades de cuidado por niveles en cada una
de las categorias.

En el caso de la muestra tomada para el presente estudio se pueden
observar diferencias que denotaran una atencion selectiva de los cuidadores
de la Clinica Universidad de La Sabana, las cuales se presentan a
continuacion.

Diferencias entre los cuidadores de personas con enfermedad crénica
discapacitante en relacion a la categoria conocimiento

Para los cuidadores que cuidan a sus pacientes desde el inicio que
conocen el diagnéstico de su paciente, que para este estudio son 45
cuidadores, el 44.4% reporta un nivel de conocimiento medio, acompafnado
de un 40% con nivel de conocimiento alto, en contraste con un nivel de
conocimiento bajo en una proporcidon del 15.6%, si se mira este grupo de
cuidadores contemplando los niveles medio y alto el porcentaje seria del
84%, lo que podria sugerir unos niveles de conocimiento valorados entre

medio — alto, y una menor proporcién en bajo, el 15.6%.
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Grafico No. 3 Comparacion grafica de la categoria conocimiento de los dos
grupos de cuidadores.

CONOCIMIENTO CONOCIMIENTO

Cuidan a su paciente desde el incio del No cuidan a su paciente desde el incio del
diagnostico. diagnostico.

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparacion de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

que no. Universidad de La Sabana, 2010.

Se analizd el grupo de cuidadores de personas con enfermedad
cronica discapacitante, que no cuidan a su paciente desde el momento que
conocen el diagndstico, que en total para este estudio fueron 17; se puede
evidenciar que la categoria conocimiento reporta un nivel medio de
conocimiento en 70.6%, seguido de un nivel bajo de conocimiento con un
17.6% y finalmente en menor proporcion un nivel de conocimiento alto con un
11.8%, si lo miramos desde los valores mas altos que estan entre medio y
bajo, nos reporta un 88.2%, lo que nos indicaria que este grupo tiende a
tener unos niveles de conocimiento entre medio y bajo que implica mayor
refuerzo en las habilidades de cuidado; al contrario del anterior que estan
mas inclinados los niveles de la categoria a una habilidad de cuidado medio -

alta.
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Diferencias entre los cuidadores de personas con enfermedad crénica
discapacitante en relacion a la categoria valor.

En relacion a la categoria valor, del total de Cuidadores de personas
con enfermedad crénica discapacitante que cuidan a su paciente desde el
momento de conocer el diagnostico que para este estudio son 45, se
evidencia que el 42,2% posee un nivel medio de valor, seguido por un nivel
alto de valor en un 31.1%; finalmente en menor porcentaje el 26.7% posee
un nivel de valor bajo; lo que sugiere que este grupo de cuidadores posee
unos niveles de valor entre medio y alto en un porcentaje de 73.3 % y en

menor porcentaje unos niveles de valor bajo el 26.7%.
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Grafico No. 4 Comparacion grafica de la categoria valor de los dos grupos de

cuidadores
VALOR
BAJO
40.0
30.0
20.
1
ALTO MEDIO
Cuidan a su paciente desde el incio del No cuidan a su paciente desde el incio del
diagnostico. diagnostico.

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparacion de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad crdnica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

que no. Universidad de La Sabana, 2010.

Si observamos la categoria valor de los cuidadores que no cuidan a
sus pacientes desde el inicio del diagndstico; se puede evidenciar que el
35.3% posee un nivel medio en la categoria valor, seguido del 35.3% en un
nivel alto de valor y finalmente un 29.4% en un nivel bajo de la categoria
valor; al revisar los porcentajes mas altos, se puede decir que este grupo de
cuidadores posee unos niveles entre medio y alto en la categoria valor
equivalente a un porcentaje de 70.6%; seguidos de un nivel bajo de valor,
con un porcentaje de 29.4. Se podria afirmar que los dos grupos, tanto los
gue cuidan a sus pacientes desde el inicio del diagndstico como los que no,
poseen unos niveles de valor entre medio y alto; sin embargo se evidencia
gue es importante fortalecer las habilidades de cuidado en la categoria valor

con mas énfasis en los cuidadores que no cuidan desde el momento del
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diagnéstico, que en los que si cuidan desde el momento de conocer el
diagnéstico.

Diferencias entre los cuidadores de personas con enfermedad
cronica discapacitante en relacion a la categoria Paciencia:

El estudio muestra, que los cuidadores de personas con enfermedad
cronica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el inicio del
diagndéstico que para esta muestra se tomaron 45 cuidadores; poseen en un
60% un nivel medio de paciencia, seguidos en un 26.7% de un nivel alto de
paciencia y finalmente en un porcentaje de 13.3% con nivel bajo de
paciencia; se evidencia que éste grupo de cuidadores en la categoria
paciencia tienden a estar en niveles medio altos en un porcentaje de 86.7%,
mientras que en menor porcentaje con un 13.3% poseen un nivel bajo de

paciencia
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Grafico No. 5 Comparacion grafica de la categoria paciencia de los dos
grupos de cuidadores.

ALTO

MEDIO

ALTO

PACIENCIA PACIENCIA
BAJO BAJO
60.0 60.0
40.0 40.0
20 20

MEDIO

Cuidan a su paciente desde el incio del

diagnostico.

No cuidan a su paciente desde el incio del

diagnostico.

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparacion de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad crdnica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

que no. Universidad de La Sabana, 2010.

El grupo de cuidadores, que no cuida a su paciente desde el inicio del
diagnéstico que para el estudio son 17 cuidadores, muestra que el 58.8%
posee unos niveles medios de paciencia seguidos por un 29.4% con niveles
bajos de paciencia y por ultimo un 11.8% en nivel alto de la categoria
paciencia; esto indicaria que el grupo de cuidadores que no cuida al paciente
desde el inicio del diagndstico posee unos niveles de paciencia entre medio y
bajo con un porcentaje de 88.2%, seguidos de un 11.8% con niveles altos de
paciencia; se observa una diferencia en relacion al grupo de cuidadores que
si cuida al paciente desde el inicio del diagnéstico que se inclina mas a
poseer unos niveles de paciencia entre medio alto.

En resumen se puede afirmar que los cuidadores que cuidan a los

pacientes desde el inicio del diagndstico, poseen unos niveles de
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conocimiento, valor y paciencia entre medio — alto; mientras que los que no
cuidan a sus pacientes desde el inicio del diagnostico poseen unos niveles
de conocimiento y paciencia entre medio — bajo, y solo unos niveles de valor
entre medio alto, similares al otro grupo; sin embargo con unos porcentajes
menores que marcan una diferencia significativa que implicaria la necesidad
de fortalecer las habilidades de cuidado en general de aquellos cuidadores
gue no cuidan desde el inicio del diagnostico.

Diferencias entre los cuidadores de personas con enfermedad

cronica discapacitante en relacion a las habilidades de cuidado totales:
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Grafico No. 6 Comparacion grafica de las Habilidades de cuidado totales de
los dos grupos de cuidadores.

Cuidan a su paciente desde el incio del No cuidan a su paciente desde el incio del
diagnostico. diagnostico.

Fuente: Crespo O; Vanegas B C .Comparacion de la habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad crdnica discapacitante que cuidan a sus pacientes desde el momento de su diagnostico y los

que no. Universidad de La Sabana, 2010.

El estudio reporta unas habilidades de cuidado totales para los dos
grupos, tanto para los cuidadores que cuidan desde el momento del
diagnostico como los que no, en un nivel medio alto; sin embargo cabe
resaltar que para los cuidadores que cuidan a su paciente desde el inicio del
diagnostico el porcentaje de las habilidades totales entre medio y alto
reportan un porcentaje de 80%; mientras que las habilidades totales de éste
grupo en nivel bajo son del 20%; para los cuidadores que no cuidan desde el
momento del diagnostico el porcentaje entre los niveles medio y alto son del
76.5%, con unos niveles bajos de habilidad de cuidado del 23.5%; esto
puede sugerir, que el grupo numero dos correspondiente a los cuidadores
gue no cuidan desde el inicio del diagnéstico requiere fortalecer las

habilidades de cuidado.
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CAPITULO IV

4, Discusion.

Las caracteristicas socio demograficas de los cuidadores tomados
como muestra para éste estudio, contemplan algunos aspectos relevantes en
relacion a lo que muestra la literatura en este aspecto; inicialmente se
evidencia y reafirma que es la mujer quien en su mayoria continua
asumiendo el rol de cuidadora; los dos grupos de cuidadores, tanto los que
cuidan a su paciente desde el inicio del diagnostico el 84%, como los que no
cuidan desde el inicio del diagnostico el 82% son mujeres.

La literatura tanto a nivel nacional como internacional, muestra que la
mujer es la principal cuidadora de una persona con enfermedad crénica
discapacitante; es asi que Barrera en el 2004 refiere en su estudio de
identificacion de las habilidades de cuidado que [65] los cuidadores familiares
de personas con enfermedad crénica de tres paises de América Latina eran
mujeres en porcentajes superiores al 70%; de la misma forma en el estudio
realizado por Parra y Berdejo 2008 [49] muestran que el 84% de los
cuidadores informales de pacientes con alteraciones neurolégicas son
mujeres.

Otro estudio realizado en el Centro de Rehabilitacion

Cardioneuromuscular de San José de Cucuta (Santander Colombia), muestra
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que el 82,5% del total de la muestra tomada para el estudio con cuidadores,
corresponde al sexo femenino y el 17,5 corresponden al sexo masculino [66].
Lo evidenciado en el presente estudio y lo que muestra la literatura, permite
reafirmar que es la mujer quien asume de manera categorica el papel de
cuidadora principal de una persona con enfermedad cronica discapacitante;
cabe recordar que la mujer ha sido considerada a través del tiempo una
cuidadora innata, que ha contribuido de manera inteligente y audaz a la
conservacion y preservacion de la especie humana.

La mujer por sus caracteristicas de género contribuye de manera
voluntaria, sensible y carifiosa con el cuidado de las personas en el momento
que la necesiten, es considerada de igual manera como el eje central del
nacleo familiar, y la formadora en principios y valores que contribuyen con la
preservacion de las culturas de los pueblos; Carmen de la Cuesta refiere que
“El cuidado no es una actividad exclusiva de los profesionales de enfermeria,
cuidar es una actividad humana, y como tal tiene un componente no
profesional, el cuidado ha sido tradicionalmente una actividad domestica
realizada por mujeres”. [25]

La edad de los cuidadores del presente estudio, estan en el rango de
18 a 35 afos en los dos grupos de cuidadores de manera predominante, este
aspecto resulta un tanto diferente de lo que refiere la literatura ya que existen
estudios que muestran que en su mayoria, la edad de los cuidadores, se
encuentra entre los 36 a 59 afios o mayores de 60 afios, como lo refiere

Parra y Berdejo 2008 [49], que el 46% de los cuidadores de personas con
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alteraciones neuroldgicas se encuentran en una edad entre 31 a 43 afos y
seguido a esto un 24% entre edades de 44 a 56 afos. En el estudio habilidad
de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica:
comparacion de géneros realizado por Barrera et all encontro que Con
respecto a la edad del cuidador la distribucion sefala que para los dos
grupos de cuidadores (hombres y mujeres) la mayor concentracion de
cuidadores se encuentra entre los 36 y 59 afos, siendo en ambos casos mas
del 70% de edades inferiores a los 60 afos. Este hallazgo es corriente en la
literatura en donde se habla de una generacion intermedia o “sandwich”
porque tiene que responder todavia por los hijos jovenes y debe atender el
cuidado de las personas dependientes y los mayores [67], en otro estudio
como el de Mufioz y Cols (1999) “encontraron que el cuidador principal de las
personas enfermas de Alzheimer suele ser el conyuge o familiar femenino
mas proximo, cronolégicamente ubicados entre los 45 y los 65 afios” [68].

La edad que mas predomino en el estudio tiene una gran importancia
ya que en esta edad hay facilidad para adquirir conocimiento que permite
fortalecer el rol de cuidador y asi mejorar sus habilidades de cuidado [68].

El rango de edad de los cuidadores de personas con enfermedad
cronica discapacitante de los dos grupos tomados para este estudio, deja
entrever como la poblacion de adultos jovenes esta asumiendo el rol de
cuidador, cabe mencionar que una persona en este rango de edad, puede
estar iniciando a construir su proyecto de vida personal, laboral o futuro

profesional, se considera una etapa de mucha productividad y gran actividad
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social; se podria decir que asumen el rol de cuidadores con gran
responsabilidad y motivacion, pero con el riesgo de presentar fatiga y
sobrecarga derivada de una gran actividad fisica y desgaste emocional por
las multiples funciones realizadas en la vida cotidiana y la responsabilidad de
cuidar a una persona con enfermedad cronica discapacitante.

En cuanto a la edad del cuidador en relacion a la persona que es
cuidada (edad del paciente), en el Grupo No 1, el 42% correspondiente a 19
de los cuidadores, respondieron que el paciente es menor que el rango de
edad del cuidador; mientras que en el Grupo No 2, el 53% correspondiente a
9 de los cuidadores, respondieron que la edad del paciente es mayor que el
rango de edad del cuidador.

Se puede decir que la literatura reporta que cada vez mas las
personas en edad joven estan presentando enfermedades crénicas y
degenerativas, causadas por diferentes factores, familiares, sociales como la
violencia, o culturales por los hébitos actuales y el ritmo de vida; en la
investigacién Factores de Riesgo de Enfermedades cronicas no trasmisibles
en funcionarios de una empresa de Servicios Financieros de la region
Metropolitana de Chile los resultados muestran “que hay una alta prevalecia
de factores de riesgo de enfermedades cronicas no trasmisibles, que estan
presentes en proporciones importantes en adultos jovenes” [46]. Hay que
tener en cuenta que las enfermedades cronicas son ocultas y solo se hacen

manifiestas cuando el avance de la enfermedad presenta signos y sintomas
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evidentes que hacen manifiesta la situacion de cronicidad; debido al deterioro
progresivo del estado de salud.

Este aspecto relacionado con la edad del paciente, hace pensar que
las personas que padecen enfermedades cronicas, se encuentran bien sea
en edades tempranas de la vida de productividad de las personas, 0 puede
estar en la edad adulta mayor; Segun la Organizacion Mundial de la salud,
las enfermedades cronicas discapacitantes estan creciendo de forma
sostenida en los paises de ingresos bajos y medios [13]. Segun la OPS “las
personas mayores sufren de Alzheimer, artritis, cdncer, accidentes cerebro
vasculares y cardiovasculares, diabetes, osteoporosis, deterioro sensorial,
sordera y ceguera y en los paises en desarrollo enfermedades trasmisibles
como TBC y neumonia”.

En cuanto al nivel de escolaridad de los dos grupos de cuidadores de
este estudio, el 100% de ellos sabe leer y escribir y en un porcentaje que
supera el 90% tiene algun grado de escolaridad para los dos grupos; que
difiere de estudios como el publicado en la Revista Ciencia y cuidado
realizado en el Centro de Rehabilitacion Cardiovascular en Cucuta en el afio
2007 donde muestran que el 62.5% de los cuidadores presentan un nivel de
escolaridad bajo; particularmente el 47,5% han cursado algin nivel de
bachillerato sin culminarlo, el 10% cursaron de forma completa la educacion
primaria y el 5% cursaron de forma incompleta sus estudios primarios. Un
25% de los cuidadores presenta un nivel medio, particularmente un 7,5% de

cuidadores alcanzan niveles técnicos y profesionales, y solo el 2,5% de
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cuidadores no recibié ningun tipo de educacion dejando ver que el nivel de
educacion de los cuidadores, es bajo y afecta el nivel de conocimiento y
entendimiento en el momento de fortalecer las habilidades de cuidado. En el
estudio Habilidad del cuidador y funcionalidad de la persona cuidada
realizado por Venegas se encontré que el nivel de escolaridad del cuidador
se encuentra entre primaria incompleta hasta bachillerato completo [32].

En el estudio cuidando a los cuidadores familiares de nifios en
situacion de discapacidad realizado por Montalvo en el 2008 referente a la
escolaridad se encontré que aunque la mayoria sabe leer y escribir (97%), es
preciso advertir que un 25% cuenta con primaria (completa o incompleta); el
57% tiene bachillerato (completo o incompleto), y el 18% tiene una formacion
técnica o nivel superior [69].

Sin duda alguna, el grupo de cuidadores de personas con enfermedad
cronica discapacitante, que pertenecen al Programa Integral de
Rehabilitacion de la Clinica Universidad de la Sabana, es un grupo que
posee una formacion entre universitaria y técnica de manera predominante,
se podria pensar que poseen mayores facilidades y posibilidades para
acceder a la educacion y alcanzar niveles técnicos y universitarios que les
permite tener un mayor nivel de comprension y aceptacion de las situaciones
de salud que presentan las personas a las que cuidan. Se considera que éste
factor, puede ser un aspecto favorable para fortalecer las habilidades de

cuidado de los cuidadores del PIR.
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Frente al estado civil de los cuidadores de personas con enfermedad
cronica discapacitante que cuidan a su paciente desde el inicio de su
diagnostico y los que no este estudio reporto que el 44% son casados y 27%
son solteros para el primer grupo y el 41% son solteros y 24% son casados
para el segundo grupo; estos datos son coherentes con lo que reportan otros
estudios como el de Parra y Berdejo, quienes encontraron que “el mayor
porcentaje de los cuidadores de personas con enfermedad neurolégica se
encontraban casados y solteros en un 40% y un 36% respectivamente, esta
situacion de los cuidadores también se relaciona con la edad que presentan,
los cuales se encuentran en 53% en el rango de edad entre los 18 a los 35
afios y un 39% de 36 a 59 afios, edad propia para la consolidacién de un
hogar , de la misma forma el estado civil de los cuidadores amerita mayor
carga frente al cuidado de sus pacientes” [49].

Sin duda alguna el ser casado para el grupo de cuidadores representa
mayores compromisos frente al cuidado de sus pacientes pues estos
cuidadores deben asumir mayores responsabilidades y compromisos que no
solo son con su paciente si no con sus hijos y esposos lo que genera una
mayor sobrecarga y desgaste tanto de la salud fisica, mental y emocional de
los cuidadores, con respecto a los cuidadores que son solteros el asumir el
rol de cuidadores representa una mayor dificultad para dar inicio o
continuidad a su proyecto de vida generando incertidumbre frente a su futuro.

Independientemente, del estado civil, como se evidencia en éste

estudio, bien sea casado o soltero, el ser cuidador le implica a las personas
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un cambio de vida y el aumento en sus roles, este aspecto es evidente en
otros estudios que reportan, como segun el estado civil, los cuidadores
pueden presentar algunas caracteristicas especiales, segin Venegas en el
2006, citando a Roig en 1998 quien hizo un analisis de los cuidadores segun
su estado civil, esta autora refiere que “en las cuidadoras se presenta un
conflicto de roles por tener que cuidar a sus padres, esposos e hijos, y a esto
atribuye las depresiones frecuentes que éstas presentan; ademas plantea
una hipétesis muy interesante sobre el aumento de sobrecarga en los
cuidadores que tienen y/o conviven con sus coényuges por el conflicto de
roles que se puede producir entre el de esposo/a y el de cuidador con un
miembro de la familia con demencia”. [70]

Venegas en su estudio, relacion existente entre la habilidad de
cuidado y la funcionalidad de la persona cuidada en el afio 2006, refiere que
“los cuidadores que son solteros, generalmente son mujeres y ocupan o el
primer lugar dentro de su nucleo familiar o son las menores, esto debido a su
condicion, han decidido asumir la tarea de cuidar de sus padres que se
encuentran enfermos; sin embargo debido a las consecuencias que esto
implica se puede ver, que se aislan socialmente, no dedican tiempo para
ellas mismas y no pueden realizar sus proyectos de vida, ademas su
condicion econdmica generalmente depende de la pension de su padre
enfermo o de los aportes de sus demas familiares, estos aspectos generan
consecuencias futuras muy serias, porque en el momento en que la persona

objeto de cuidado ya no este, el cuidador soltero tendra dificultades de tipo
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econdémico y emocional por carencia de un ingreso econémico y de un
proyecto de vida propio” [32].

En cuanto a la ocupacién de los cuidadores tomados para éste
estudio, se evidencia que los cuidadores que cuidan a su paciente desde el
inicio del diagnostico, 16 de ellos que corresponde al 36% se dedican al
hogar como amas de casa, 12 de los cuidadores que corresponde al 27%
son trabajadores independientes, 8 de los cuidadores que corresponden al
18% son empleados, 5 de los cuidadores que corresponden al 11% son
desempleados, 3 de los cuidadores que corresponden al 7% son jubilados y
1 de los cuidadores es estudiante.

En el grupo de los cuidadores que no cuidan a sus pacientes desde el
momento del diagndstico; 12 de los cuidadores que corresponden al 71% son
empleados, 3 de los cuidadores que corresponden al 18% son trabajadores
independientes y 2 de los cuidadores se dedican a labores del hogar.

Los datos reportados confirman que un alto porcentaje de los
cuidadores asumen el rol de cuidadores con algun tipo de ocupacién entre
las que predominan el ser amas de casa y trabajadores independientes,
situacion que difiere con lo reportado en el estudio de Parra y Berdejo donde
“se evidencia que el 34% de los cuidadores de personas con enfermedades
neuroldgicas no tienen empleo y el 30% de los cuidadores se dedican al
hogar, un 12% estaban estudiando, un 8% trabajaban como vendedores ,
empleados o independientes en iguales proporciones” [49], en el estudio

realizado por Venegas encontr6 que 71,31% de los cuidadores estan
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dedicados a las labores del hogar, mostrando de manera coherente como la
condicion de ama de casa, que es un rol de predominio femenino, es la
ocupaciéon mas alta entre estos cuidadores principales [32], en el estudio
Habilidad del cuidado de los cuidadores principales de pacientes con cancer
gastrointestinal realizado por Ramirez en el 2005 encontré que “las multiples
ocupaciones no les permiten desarrollar actividades fuera del hogar que les
permita ayudar en lo econémico; lo poco que pueden hacer es de forma
independiente por la cantidad de tiempo que le demanda su familiar, lo que a
largo plazo afecta sus ingresos ocasionandole dificultad para obtener
tratamientos en el manejo de la salud de su receptor de cuidado, que lleva a
verse perjudicado su bienestar y calidad de vida” [71]. Las diferencias
encontradas en este estudio con referencia a lo reportado con la literatura y
la experiencia que se tiene con el manejo del grupo de cuidadores de la
Clinica Universidad de la Sabana, permite evidenciar que los cuidadores de
personas con enfermedad crénica discapacitante que hacen parte del
Proceso Integral de Rehabilitacion (PIR) y cuyas ocupaciones estan
relacionadas al hogar y al trabajo independiente, favorecen la cercania
afectiva con la persona cuidada gracias a la disponibilidad de tiempo para
responder a las necesidades de sus pacientes.

De otro lado la importancia que tiene hoy en dia tener una ocupaciéon
conjugada con el rol de cuidador, favorece el nivel econémico del grupo
familiar frente al desgaste econémico que trae consigo la situacién de salud

de su paciente, sin embargo para estos cuidadores el asumir varios roles
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hace que tengan una mayor predisposicion a la sobrecarga y el estrés
ocasionadas por el cuidado si no existe un grupo interdisciplinario que les
ayude a direccionar y conjugar estos roles.

En cuanto al estrato de vivienda de los cuidadores de este estudio se
encontré que en el grupo No 1: 19 de los cuidadores que corresponden al
42% tiene un estrato de vivienda tres, 15 de los cuidadores que
corresponden al 33% tiene un estrato de vivienda dos, 6 de los cuidadores
que corresponden al 13% tiene un estrato de vivienda cuatro, 4 de los
cuidadores que corresponde al 9% tiene un estrato de vivienda cinco y 1 de
los cuidadores que corresponde al 2% tiene un estrato de vivienda seis,
mientras que en el Grupo No 2 se encontré que 10 de los cuidadores que
corresponden al 59% tiene un estrato de vivienda dos y 7 de los cuidadores
que corresponde al 41% tiene un estrato de vivienda tres, lo que confirma lo
expuesto en la literatura por Parra y Berdejo en el que “el 42% de los
cuidadores representa el estrato 3 y el 34% representa el estrato 2 y un 20%
en el estrato 1, encontrandose en un nivel socioeconomico medio, lo anterior
representa una posible disponibilidad de recursos para satisfacer las
necesidades derivadas de la situacion de salud del paciente y las del propio
cuidador” [49], en el estudio de habilidad del cuidador y funcionalidad de la
persona cuidada realizado por Venegas, refiere que el estrato al que
pertenecen los cuidadores esté entre el estrato dos en un 66,39% y tres en
un 22,95%, sin embargo en cuanto al estrato de vivienda de los cuidadores

también se pueden observar como en el grupo uno se presentan cuidadores
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que viven en mayor porcentaje en estratos tres y cuatro y se empieza a ver
algunos cuidadores que estan en un estrato mas alto, aspectos que
favorecen la delegacion del cuidado por parte del cuidador a un cuidador
secundario por su condicion socioecondmica como lo expresa Venegas en su
estudio citando a Marin y Varé en 1999, es un estudio sobre las mujeres y el
cuidado de ancianos, al referirse a las diferencias segun la situacion
econdémica de quien cuida refiere que “las mujeres de clase media y alta
tienen mas posibilidad de delegar el cuidado a personal asalariado o el de
internar a su pacientes en residencias privadas” [32].

Otro aspecto importante encontrado en éste estudio, tiene que ver con
el ser unico cuidador o no del paciente, para el Grupo No 1: se puede
evidenciar que 24 de los cuidadores que corresponde al 53% contestaron
afirmativamente a la pregunta y 21 cuidadores que corresponde al 47%
respondieron de forma negativa, mientras que en el Grupo No 2: se pudo
evidenciar diferencias ya que 12 de los cuidadores que corresponde al 71%
respondieron de forma negativa y 5 de los cuidadores que corresponde al
29% respondieron de forma positiva.

En otros estudios como el realizado en el centro de Rehabilitacion
Cardiovascular de Cdacuta los resultados mostraron “que el 50% de los
cuidadores se encuentran solitarios en el desarrollo de su labor, mientras que
el otro 50% tienen apoyo de otras personas para el cuidado de sus pacientes
con problemas neurolégicos, esta comparacion permite evidenciar la

importancia de fomentar el apoyo de las redes sociales en especial las
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familiares, las cuales permiten hacer una distribucién equitativa del trabajo
del cuidador principal evitando la sobrecarga y el aumento de los niveles de
estrés frente al cuidado de los pacientes que cuidan” [66].

En el estudio realizado por Venegas sobre la habilidad del cuidador y
funcionalidad de la persona cuidada, refiere que el 67, 21% de los cuidadores
de su estudio son los Unicos cuidadores de la persona en situacion de
enfermedad cronica discapacitante [32].

En el grupo de cuidadores de la Clinica Universidad de la Sabana se
ha podido observar como el cuidador principal busca la posibilidad de ser
apoyado por un cuidador secundario, bien sea por colaboracion y
organizacion de parte de su grupo familiar o a través de solicitudes formales
0 exigidas a las entidades prestadoras de salud a las cuales se encuentran
afiliados, lo que favorece una mayor participacion de estas entidades en el
proceso de salud enfermedad del paciente y generando una disminucion de
la sobrecarga y el estrés que genera la necesidades de cuidado de los
pacientes

En relacion al tiempo que llevan como cuidadores, este estudio pudo
evidenciar que en un porcentaje de 64% para el primer grupo y un 47% son
cuidadores con més de 6 meses de experiencia en el cuidado de su paciente.
Segun Vega Angarita en su estudio “Efecto de un programa educativo en la
habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas en situacion
cronica de enfermedad frente al tiempo encontr6 que el 42% de los

cuidadores refieren un tiempo de cuidado mayor a 37 meses seguido por
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aquellos cuidadores con un tiempo de 0 a 6 meses y de 7 a 18 meses con un
22.5% cada uno” [66].

En el estudio de habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica: comparacion de géneros realizado por
barrera en el 2006 encontrd en el grupo de cuidadores hombres que el 20%
de los participantes en el estudio tenian experiencia cuidadores de 0 a 6
meses de duracion, el 26,7% de 7 a 18 meses, 13.3% de 19 a 36 meses y
40% tenian mas de 37 meses de experiencia en el cuidado; en el grupo de
cuidadoras mujeres el 13,3% de los cuidadores tenia una experiencia de 0 a
6 meses, el 14,7% de 7 a 18 meses, 16 de 19 a 36 meses y 56% tenia mas
de 37 meses de experiencia en el cuidado de su familiar [67].

En el estudio comparacion entre la habilidad de cuidado de cuidadores
de personas en situacion de enfermedad cronica en Villavicencio meta
realizado por Galviz et al, Los resultados mostraron que en el servicio de
consulta externa como en el de hospitalizacion, el mayor porcentaje del
tiempo de cuidado corresponde a cuidadores que llevan mas de 37 meses a
cargo de personas en situacién de enfermedad cronica discapacitante. En un
porcentaje aproximado de igualdad (20%), estan los cuidadores que llevan
entre 7 y 18 meses a cargo de personas cronicas [7].

Sin duda alguna el tiempo de cuidado es un factor importante en la
relacion del cuidador y la persona cuidada como los refiere Galvis en el 2004
“En la relacién que se establece entre el cuidador y el paciente se identifican

categorias como dependencia, dominio, sobreproteccion, conflicto y armonia,;
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de la mas comun es la dependencia, debido principalmente a la practica y
conocimiento adquirido durante la relacién de cuidado” [7].

La relacion de la persona que cuida con la persona cuidada en el
Proceso Integral de Rehabilitacion se ve fortalecida en la medida en que se
ven los avances, se presenta dificultades tanto fisicas como emocionales , en
el apoyo diario que manifiesta el cuidador para la recuperacion del paciente;
se puede decir que a mayor tiempo de cuidado mayores habilidades de
cuidado frente a las necesidades de salud del paciente esto puede
confirmarse con los resultados expuesto por Rojas en su estudio Asociacion
entre la habilidad del cuidado del cuidador, el tiempo de cuidado y el grado
de dependencia del adulto mayor que vive en situacion de enfermedad
cronica, en la ciudad de Girardot en donde “... se pudo determinar que
generalmente en los grupos en que la medicion era alta para la habilidad de
cuidado se encontraban en el periodo de tiempo de cuidado mayor de tres
afos” [15], pero también los cuidadores estan expuestos a grandes riesgos
frente a la sobrecarga y el aislamiento social producido por la asistencia de
los pacientes con enfermedades cronicas discapacitantes, situacion que se
ve reflejada en el estudio anteriormente mencionado en donde “se encontré
asociacion entre la variable tiempo y el indicador de paciencia de la habilidad
de cuidado, es decir, a mayor tiempo de cuidado se afecta la paciencia. Por
lo que es posible inferir, que a medida que pasa el tiempo, la paciencia, en
muchas ocasiones, se ve interferida en relacion con el tiempo de cuidado, ya

sea por la agudizacion de la cronicidad, por el cansancio, por las pocas
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expectativas en la condicién de salud, que llevan a que todos estos factores
generen situaciones estresantes en el binomio de cuidado”. [15]

En cuanto al numero de horas que dedica el cuidador a brindar
cuidado a la persona que cuida, se pudo establecer que el minimo de horas
son 7 y el maximo esta en 24 horas dedicadas al cuidado, en el estudio
realizado por Venegas referente a la habilidad del cuidador y funcionalidad
de la persona cuidada, refiere frente al tiempo que dedican al cuidado que el
72,13% de los cuidadores sienten que estan dedicados las 24 horas del dia a
la tarea del cuidar [32]. En otro estudio relacionado con la Habilidad de
cuidado de los -cuidadores principales de pacientes con cancer
gastrointestinal realizado por Ramirez, refiere que los pacientes tienen mayor
rango de edad del cuidador y esto ocasiona un aumento de los niveles de
dependencia y utilizacién de tiempos mas prolongados en la atencion que
brindan, lo cual afecta sus espacios de descanso o0 de realizacion de otras
actividades de esparcimiento [71].

En el estudio cuidando a los cuidadores familiares de nifios en
situacion de discapacidad realizado por Montalvo en el 2008, encontré que
en cuanto al tiempo de dedicacién, el 61% reporto 24 horas al dia, mientras
que el 37% de los cuidadores dedican diariamente al cuidado del paciente
entre 7y 23 horas [69].

Estos aspectos se pueden considerar favorables por que se crean
lazos afectivos entre el cuidador con la persona que es cuidada, pero de otra

manera también puede aumentar el riesgo de desgaste fisico y mental; en
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estos casos el cuidador debe implementar estrategias, como el buscar
apoyo, conseguir con el sistema de salud al que es afiliado la posibilidad de
apoyo técnico o profesional, o buscar el apoyo de otros miembros de la
familia; estos aspectos les permiten aliviar un poco la carga de cuidado.

Este estudio deja ver como la presencia de los familiares en primer
grado de consanguinidad asumen el rol de cuidadores y muchos de ellos
tiene una relacion de esposas/os, estas relaciones permiten fortalecer el
vinculo del paciente con la familia, de la misma forma, fortalece los espacios
de compromiso al momento de asumir parcialmente o completamente los
roles que tenia su paciente, situacion reflejada en la literatura en donde la
primera linea de consanguinidad familiar son las personas que asumen un
mayor compromiso frente al cuidado y quienes realmente logran desarrollar
habilidades de cuidado acorde a las necesidades de los pacientes. Existen
estudios nacionales e internacionales sobre la habilidad de cuidado de los
cuidadores en los que se afirma que en la mayor parte de los casos los
cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica responden por el
cuidado de sus seres gqueridos sin tener la competencia necesaria para
hacerlo [32].

Barrera en el 2000 refiere que los cuidadores familiares asumen este
rol con fines altruistas, por gratitud o por obligacién, también para evitar la
censura de familiares y amigos o sencillamente porque es el Unico que puede

hacerlo [72].
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En el estudio de la Comparacion entre la habilidad de cuidado de
cuidadores de personas en situacion de enfermedad crénica en Villavicencio
meta realizado por Galvis, refiere que “desde siempre la familia se ha
reconocido como cuidador natural de personas con enfermedad crénica; la
persona que cuida al paciente, generalmente es la esposa o0 una hija y con
menor frecuencia es un hombre” [7].

Teniendo en cuenta las caracteristicas socio demograficas de los
cuidadores de pacientes con enfermedad cronica discapacitante que hacen
parte del proceso integral de rehabilitacion, se puede afirmar que poseen
algunas diferencias y similitudes que los hacen ser particularmente distintos,
desde el punto de vista de las habilidades de cuidado de los dos grupos
tomados para este estudio; se evidencia que el conocer a su paciente desde
el inicio del diagnostico, le desencadena a los cuidadores poseer unas
mejores habilidades de cuidado que seguramente les favorecera para
mejorar la calidad de vida no solo del cuidador, sino de la persona que es
cuidada; esta situacion anterior no se da en el grupo de cuidadores que no
cuidan a sus pacientes desde el inicio del diagndstico, ya que se evidencia a
través de éste estudio, que las habilidades en lo referente al conocimiento y
la paciencia tienden a estar mas hacia un nivel medio bajo, lo que implicaria
seguramente para los cuidadores un mayor esfuerzo para comprender los
cambios o0 rutinas de sus pacientes, y requerirAan de un mayor

acompafiamiento no solo para el entrenamiento en el manejo de la situacion
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de salud de la persona enfermera, sino en el adquirir mejores habitos de
cuidado de si mismo.

Otros datos relevantes encontrados en el presente estudio, reportan
aspectos generales y comunes entre los cuidadores que no solo se ven a
nivel local, sino nacional e internacional, entre ellos el género, la escolaridad,
el estrato de vivienda, la ocupacion, son datos similares en los dos grupos
pero con diferencias relacionadas a otros grupos descritos en la literatura,
permitiendo demostrar que con el paso del tiempo los cuidadores han
evolucionado, adquieren mayor participacion en el cuidado del paciente;
estdn mucho mas informados y sus caracteristicas socio demograficas
empiezan a cambiar junto con los cambios que ha tenido el mundo actual
frente a la tecnologia, comunicacion y globalizacion; permitiendo vy
favoreciendo la posibilidad de ser reconocidos por las instituciones de salud
como grupos de personas vulnerables que dedican parte de su vida al
cuidado del otro.

De la misma forma se debe motivar al personal de salud y a las
entidades prestadoras de salud a reconocer el esfuerzo, dedicacion y apoyo
gue estas personas son para los pacientes con enfermedades crénicas
discapacitantes en sus procesos de recuperacion, rehabilitacion y
habilitacion.

Finalmente el cuidar a una persona desde el inicio del diagnostico
favorece los procesos anteriormente descritos, minimiza las preocupaciones

frente al cuidado, favorece el vinculo del cuidador y la persona cuidada,
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disminuye la sobrecarga del cuidador, mientras que las personas que no
cuidan a su paciente desde el inicio de su diagnostico requieren de mayor
concentracion del personal de enfermeria en cuanto al proceso de
reconocimiento de las necesidades de cuidado del otro, generando mayor
sobrecarga, preocupacion y estrés frente a las necesidades de cuidado que
surjan de la situacion de los pacientes.

En el estudio sobrecarga del cuidador de personas con lesiones
neuroldgicas realizado por Gonzalez 2004, se concluyo que 75,55% de los
cuidadores presentaron una sobrecarga leve o nula, la discapacidad leve
provoco menor o ninguna sobrecarga en el 40% de los cuidadores, desde el
inicio de la actividad hasta 5 afios, el 52,32% de los cuidadores no
presentaron sobrecarga o esta fue leve. Valores importantes de sobrecarga
estan relacionados con cargas horarias elevadas, el aumento de la cantidad
de horas semanales incrementa el valor de la sobrecarga [73].

Con relacion a la habilidad de cuidado por categorias y la habilidad
total se pudo evidenciar en este estudio, que a nivel estadistico no se
presentan diferencias significativas en los dos grupos de cuidares de
personas con enfermedad crénica discapacitante que hacen parte del
proceso integral de rehabilitacion de la Clinica Universidad de la Sabana,
como se demuestra en la Tabla N 3 Distribucion porcentual y de nimero de
cuidadores que cuidan desde el inicio del diagnéstico segun los niveles de
habilidad de Cuidado por categorias y habilidad total. (Grupo 1 y Grupo 2

respectivamente), rango de habilidad y dimensiones.
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Por otro lado, este estudio reporta unos niveles de habilidad de
cuidado entre medio y alto, asi como la habilidad total que se ubica en un
nivel medio alto; estos datos coinciden con otros estudios, como el realizado
en el Municipio de chia con 122 cuidadores de personas en situaciones de
enfermedad cronica discapacitante que pertenecen al programa de
discapacidad del municipio , el 37,70% presentan un nivel medio de habilidad
de cuidado; el 33,61% presenta un alto nivel de habilidad de cuidado, y el
28,69% presenta un bajo nivel de habilidad de cuidado; estos datos significan
que el 66,39% de la poblacion tomada para el estudio no presenta un nivel
optimo de habilidad de cuidado para cumplir con el rol a su cargo [32].

En el estudio la Habilidad de cuidado de los familiares de personas
con enfermedad cronica: un estudio comparativo de tres unidades
académicas de enfermeria realizado por Moreno et all, se encontré que el
nivel de habilidad de cuidado general y por componentes de los cuidadores
del programa de la universidad de la sabana, se pudo establecer que el nivel
de cuidado es Optimo en el 26.67% de los casos y deficiente en el 73.35% de
los casos. El nivel de conocimiento fue deficiente en el 71.11% de los casos y
Optimo en el 28.89%, en un 66% de los casos de valor se mostro deficiente y
en un 28.89% 6ptimo, la paciencia fue deficiente en el 71.11% de los casos y
Optimo en el 28.89% [74].

Para el grupo de cuidadores de la universidad de los llanos, la
habilidad de cuidado general y por componentes reporto un nivel éptimo en el

32.22% de los casos y deficiente en el 67.78%. El nivel de conocimiento fue
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deficiente en el 70% de los casos y 6ptimo en un 30% de ellos. En un 70%
de los casos el valor fue deficiente y fue optimo en el 30% de los casos, la
paciencia fue deficiente en un 64.44% de los casos y en un 35.56% de ellos,
optimo [74].

Para el grupo de cuidadores de la Universidad Nacional de Colombia
el nivel de Habilidad de cuidado general y por componentes reporto que el
28.89% de los casos el nivel de cuidado fue optimo; deficiente en el 66.67%
de los casos, optimo en un 33.33%. En un 71.12% el valor fue deficiente y en
un 28.89% O6ptima, la paciencia fue deficiente en el 67.77% de los casos y
optima en el 32.22% de ellos [74].

Por lo general se podria afirmar, que los cuidadores de personas con
enfermedad cronica discapacitante dedican gran parte de su tiempo al
cuidado, es asi que los resultados de éste estudio muestran en un porcentaje
mayor que los cuidadores dedican entre 7 y 24 horas del dia al cuidado de su
paciente enfermo, este podria ser un aspecto a tener en cuenta ya que se
podria pensar que entre mas tiempo dedicado a las labores de cuidado en
casa de una persona enferma, mayor habilidad de cuidado; sin embargo
llama la atencién el tiempo prolongado de la experiencia en contraste con el
bajo nivel de habilidad, lo cual no es sorprendente si se piensa que una de
las caracteristicas de la cronicidad es el deterioro progresivo. [44]

Con los resultados del presente estudio se demuestra que los dos
grupos de cuidadores de personas con enfermedad crénica discapacitante

que hacen parte del Proceso Integral de Rehabilitacion de la Clinica
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Universidad de la Sabana, a diferencia de otros grupos de cuidadores
descritos en el literatura, poseen un nivel de habilidad general y por
componentes en nivel medio alto, que confirma la importancia que tiene el
reconocer al cuidador dentro del trabajo de un equipo interdisciplinario, como
centro de los cuidados de enfermeria; de la misma forma involucrarlos en el
cuidado de sus pacientes fortalece las habilidades de cuidado, las cuales
también se potencializan en la medida en que la relacion del cuidador y la
persona cuidada se fortalece al paso del tiempo, entre mas tiempo se pase
con la persona que requiere cuidado, mayor conocimiento y habilidad
adquiere la persona frente a las necesidades de cuidado.

Otro aspecto fundamental que permite demostrar que el grupo de
cuidadores es un grupo diferente a los descritos en la literatura tiene que ver
con el grado de escolaridad y el vinculo familiar que existe entre el cuidador y
la persona cuidada pues el nivel general de conocimiento es mucho méas
elevado que el de otros grupos de cuidadores lo que favorece el
direccionamiento del cuidado, disminuye los procesos de ansiedad y estrés
generados por la situaciones de salud y sus complicaciones.

La posibilidad de tener un reconocimiento institucional al cuidador le
favorece en su entrenamiento, fortalece la habilidad para el cuidado de su
familiar y el de si mismo, minimiza riesgos tanto para el paciente como para
el cuidador. De la misma forma dar continuidad a los grupos de cuidadores
liderados por el personal de enfermeria favorece el compartir con el otro las

experiencias para potencializar aquellas destrezas y habilidades que
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permitiran tener un cuidador y una persona cuidada con menos riesgo de
sobrecarga y menos riesgo de complicacion siempre teniendo como eje

central de abordaje al cuidador y el cuidado del otro.

4.1. Andlisis de las diferencias existentes de la categoria de conocimiento entre los

cuidadores que cuidan desde el inicio del diagndstico y los que no.

Es importante recordar, que para éste estudio la categoria
conocimiento esta definida segun el concepto de Ngozi Nkongo, quien refiere
que el conocimiento “involucra un reconocimiento del otro como algo
separado, con necesidades unicas. Implica entender quien es la persona que
se cuida, sus necesidades, fortalezas y debilidades, y lo que refuerza su
bienestar. ElI conocimiento puede ser explicito o implicito, directo o indirecto;
incluye conocimiento general y especifico de la persona que uno cuida” [43].

En este estudio se ha podido evidenciar, que los cuidadores de
personas con enfermedad crénica discapacitante que cuidan a su paciente
desde el momento de conocer su diagndstico, poseen un nivel medio de
conocimiento, seguido de unos niveles altos de conocimiento; en contraste
con los que no cuidan a sus pacientes desde el incio del diagnostico que
reportan de manera prioritaria unos niveles de conocimiento también medios;
pero seguidos de unos niveles bajos de conocimiento; se puede afirmar para
los cuidadores tomados en éste estudio, que aquellos que cuidan a sus

pacientes desde el incio del diagnéstico, poseen unas caracteristicas
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sociodemograficas diferentes en relacidon con los que no cuidan desde el
momento del diagndstico.

Afirmando lo anteriormente descrito, una diferencia marcada entre los
dos grupos esta dada en los siguientes aspectos: Los cuidadores que cuidan
a su pacientes desde el incio del diagnostico, son cuidadores mayores que la
edad del cuidador, poseen un nivel de escolaridad entre universitarios y
técnicos, la mayoria son casados, la ocupacion prioritaria es ser amas de
casa, el estrato de la vivienda esta entre tres y seis y la mayoria llevan mas
de siete meses como cuidadores.

En contraste, los cuidadores que no cuidan a la persona desde el incio
del diagndstico, son menores que la edad de la persona que cuidan, en un
porcentaje mayor el nivel de formacién es técnica y basica, la mayoria son
solteros, su ocupacion de prioridad es que son empleados, el estrato de la
vivienda esta entre dos y tres, no son cuidadores Uunicos y llevan
relativamente menor tiempo como cuidadores.

Al analizar las caracteristicas sociodemograficas de los dos grupos de
cuidadores y contrastarlos con los niveles de la habilidad de cuidado de cada
uno de ellos; en la categoria conocimiento en ambos grupos, sobresale un
conocimiento en nivel medio, lo que implica que para ambos grupos de
cuidadores es importante fortalecer la categoria conocimiento, especialmente
en lo que tiene que ver con el reconocimiento de la persona que se cuida,

reconecer e identificar las necesidades, fortalezas y debilidades y contribuir
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en la busqueda de todas aquellas actividades que le generan bienestar a la
persona que es cuidada.

También se podria afirmar, que ambos grupos de cuidadores
necesitan ver en cada situacion una oportunidad, entender a las personas
facilmente, encontrar significado en cada situacion que se presente, elevar su
autoestima, aceptar a las personas tal como son, expresar sus sentimientos
cuantas veces sea necesario, compartir sus experincias con otros y respetar
los espacios, sentimientos y pensamientos de las otras personas entre otros
aspectos que se requieren para poseer conocimiento en nivel alto.

Cabe resaltar, que la categoria conocimiento en el grupo de los
cuiadores que cuidan desde el incio del diagndstico tiene unos niveles de
conocimiento que tienden de un nivel medio, a un nivel alto; mientras que los
que no cuidan desde el momento del diagndstico, tienden a unos niveles de
conocimiento medio — bajo; se podria afirmar que existe una relacion
importante entre las caracteristicas sociodemograficas y los niveles de
conocimiento de estos dos grupos de cuidadores; un mejor nivel de
escolaridad, una mayor disponibilidad de tiempo para cuidar, un mejor nivel
de vida, el mantener una relacion marital estable y el tener mayor experiencia
en terminos de tiempo como cuidador, les genera mayor conocimiento a los
cuidadores, para cuidar de una persona con enfermedad crénica
discapacitante.

En los diferentes estudios donde se han medido las habilidades de

cuidado tanto totales como por dimension, se ha evidenciado que los
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cuidadores en su mayoria poseen un conocimiento entre un nivel medio bajo;
por ejemplo Blanco Diana, en el 2007, encontré en su estudio, que “del total
de los cuidadores tomados en la muestra, el 38% posee niveles medios de
conocimiento, seguido por un 32% con nivel bajo y el 30% con un nivel de
conocimiento alto; lo que muestra, que se debe fortalecer a este grupo de
cuidadores en relacion al conocimiento ya que su tendencia es a un nivel de
conocimiento medio bajo”. [45]

Otro estudio realizado por Montalvo, muestra resultados de medicion
de las habilidades de Cuidado por dimensiones, encontrando que del total de
la muestra que selecciono para su estudio, el 72,62% presenta un nivel de
conocimiento entre medio y bajo, ella afirma que el bajo nivel de
conocimiento por parte de los cuidadores para asumir el rol de cuidador en
los diferentes procesos que presenta la persona cuidada, puede ser
consecuencia de la falta de preparacion por parte del cuidador. Ademas
refiere, que los cuidadores expresan también ansiedad acerca de su
necesidad por conocer las complejas habilidades de cuidado en el hogar,
especialmente cuando la informacion suministrada por el personal de salud
no es clara. [44]

En el estudio realizado por Galvis en el 2004 encontré6 que la
“calificacion de conocimiento para los cuidadores de consulta externa es muy
dispersa, los hospitalizados tiene una mayor calificacion en la categoria

media” [7]
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En un estudio realizado por Parra y Berdejo se encontrd0 en la
“categoria de conocimiento, que los cuidadores informales de pacientes con
alteracion neurolégica se encuentran en un nivel de conocimiento alto en un
44%, medio 52% y bajo en un 4%” de la misma forma en este estudio se
concluye que “el 56% de los cuidadores informales no cuentan con el
suficiente conocimiento para desarrollar una adecuada habilidad del

cuidador” [49].

4.2. Andlisis de las diferencias existentes de la categoria valor entre los cuidadores

que cuidan desde el inicio del diagndstico y los que no.

Frente a la categoria de valor Ngozi Nkongo refiere que el valor “esta
presente en el cuidado cuando la direccién del crecimiento y su resultado se
desconoce. El valor para cuidar se obtiene de experiencias del pasado y al
ser sensible y estar abierto a las necesidades del presente” [41], en este
estudio se ha podido evidenciar, que tanto los cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante que cuidan a su paciente desde el inicio
del diagnéstico como los que no, poseen un nivel de valor medio alto.

Los datos que se presentan en esta categoria se ven uniformes dadas
las caracteristicas particulares del grupo de cuidadores que pertenecen al
proceso integral de rehabilitacion de la Clinica Universidad de La Sabana,
quienes pasan la mayor parte de su tiempo en una institucion de salud, y en
ocasiones permanecen mas de ocho horas con su paciente, tienen a su

disposicion un grupo interdisciplinario y pertenecen a un grupo de cuidadores
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que favorecen los espacios de esparcimiento y educacion; sin embargo, se
requiere que el profesional de enfermeria y el equipo interdisciplinario,
fortalezcan el valor en los cuidadores teniendo en cuenta las siguientes
acciones de cuidado:

Enfatizar en la importancia del rol del cuidador y en todo lo que
pueden brindar al sujeto de cuidado

Dejando de lado los prejuicios y la negatividad de los hechos
sucedidos ante la enfermedad, optimizar los momentos de dependencia y
motivar a la independencia

Favorecer la expresion de sentimientos en la persona que cuida como
en la que es cuidada.

Facilitar la comunicacion efectiva en los momentos de cuidado

Fortalecer la estrategia de verse en la situacion del otro

Ofrecer ayuda y tener presente sus limitaciones

Acompanar en las nuevas experiencias de vida

Darse a conocer y ofrecer de forma espontanea la ayuda al otro

Todas estas acciones permiten potencializar la categoria de valor,
logrando que la habilidad de cuidado del cuidador sea alta; de la misma
forma es necesario el acompafamiento del equipo interdisciplinario e
involucrar a la familia y a las redes de apoyo social, quienes permiten dar un
mayor soporte al cuidador en momentos de dificultad.

Estas similitudes encontradas permiten afirmar que las diferencias

sociodemogréficas no influyen en la categoria de valor, ni resaltan una
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diferencia significativa, asi mismo estos datos difieren de lo encontrado en la
literatura en donde los hallazgos frente al valor se encuentran en un nivel
medio bajo.

En cuanto al valor, Barrera afirma que “el grado de valor estuvo en
nivel medio de 46% y bajo de 27%; se observo incapacidad y temores para
afrontar estos eventos lo que plantea la necesidad de realizar intervenciones
en asistencia de los profesionales de la salud, para brindarles una
informacion oportuna, involucrarlos en los procesos de cuidado modificar las
actitudes y valores; y contar con el apoyo organizado y permanente de la red
social formal e informal” [24].

Montalvo, en cuanto al valor encontré, que un alto porcentaje de
cuidadores de personas con enfermedad cronica, se encuentran en la
calificacion moderada baja (66,66%), lo cual indica que se debe reforzar en el
cuidador esta virtud para que haga frente a las circunstancias que le toca
vivenciar con su familiar enfermo, el grado de valor puede estar afectado por
el grado de conocimiento limitado que se tiene en cuanto a las intervenciones
como cuidador, lo cual restringe y genera un estado de incertidumbre frente a
las experiencias de cuidado. [44]

Blanco Diana, en su estudio concluye que el valor esta bastante
afectado en el grupo de cuidadores, pues el 37% se encontré en un nivel
bajo, lo cual representa una falta de coraje para asumir el cuidado, a causa
de diferentes situaciones, principalmente medidas por el temor a lo

desconocido, temor a no controlar la situaciéon de cuidado, temor a la

159



enfermedad y sus consecuencias, temor a la muerte del ser al que cuidan;
esto evidencia la necesidad de fortalecer el valor porque es el que permite
claridad en la toma de decisiones que benefician al nifio y la familia. [45]

En el estudio realizado por Castro en el 2009, respecto a la dimension
de valor, los cuidadores al no tener un nivel de valor optimo, se les dificulta
afrontar las nuevas experiencias, la carga emocional y fisica que se
experimenta al ser el cuidador de un paciente con enfermedad cronica, como
la insuficiencia cardiaca, los cuidadores no han llegado a sobrellevar las
dificultades en el cuidado, dado que el valor y la fortaleza ante las dificultades
de la vida se encuentran ausentes o disminuidas. [47]

En el estudio realizado por Barrera et all; sobre la habilidad de cuidado
de cuidadores familiares de personas Con enfermedad cronica: comparacion
de géneros donde se describié y compard la habilidad de cuidado de un
grupo de cuidadores familiares hombres y mujeres que cuidan a un ser
querido con enfermedad croénica; se encontré que el componente valor fue
Optimo en un 28,89% y en el 71,12% el valor fue deficiente [48].

Frente al valor Parra y Berdejo encontraron en su estudio, que “los
cuidadores informales de pacientes con alteracion Neurologica que tienen un
nivel de valor bajo de 52% [6], medio 28% y alto 20%, permite determinar
que de los participantes el 80% no tiene el valor requerido y necesario para la

habilidad de cuidado” [49].
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En conclusion el equipo de salud debe fomentar acciones de cuidado
que favorezcan y potencialicen aun nivel alto la categoria de valor en la

habilidad de cuidado.

4.3. Andlisis de las diferencias existentes de la categoria de paciencia entre los

cuidadores que cuidan desde el inicio del diagndstico y los que no.

En cuanto a la categoria de paciencia Ngozi Nkongo hace referencia a
lo “esencial en el cuidado porque da tiempo y espacio para la autoexpresion
y exploracion. Ser paciente incluye tolerar algun grado de confusion y
desorganizacion que caracterizan el crecimiento del ser y otros” [41], sin
duda alguna el componente de paciencia es un componente muy importante
para el proceso de aprendizaje de los cuidadores, pues cuando estan
enfrentados a nuevas situaciones de salud se genera incertidumbre y mucha
confusién y es aqui donde el cuidador demuestra de la misma forma el valor
y la paciencia para asumir los nuevos retos frente al cuidado.

El componente de paciencia hace referencia a la capacidad del
cuidador de una persona con enfermedad cronica discapacitante para cuidar
del otro para tolerar y aceptar las dificultades que implica el cuidado, y esto
incluye los héabitos de higiene, los cambios emocionales del paciente, el
asumir los roles del paciente y sus problemas, y para esto el cuidador debe
dedicarse en cuerpo y alma al otro, debe conocerlo y debe tener disposicion
emocional, como lo refiere De la Cuesta en su libro cuidado artesanal “la

paciencia de la cual hacen acopio los cuidadores para manejar al paciente
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habla de una resistencia emocional adquirida con el tiempo” esa resistencia
emocional hace referencia segun De la Cuesta “la fortaleza emocional se
hace necesaria para realizar un cuidado pesado, que requiere “tener alientos”
... y tan intimo que incluso a veces da vergiienza hablar de él” [25]

En este estudio se ha podido evidenciar, que los cuidadores de
personas con enfermedad cronica discapacitante que cuidan a su paciente
desde el inicio del diagnostico, poseen un nivel medio de paciencia seguido
de un nivel alto de paciencia; en contraste con los que no cuidan a su
paciente desde el inicio del diagnostico que reportan de manera prioritaria un
nivel de paciencia medio, seguido de un nivel bajo.

De igual forma se evidencian diferencias sociodemograficas en ambos
grupos tales como:

Los cuidadores que cuidan a su pacientes desde el incio del
diagnéstico, son cuidadores mayores que la edad del cuidador, poseen un
nivel de escolaridad entre universitarios y técnicos, la mayoria son casados,
la ocupacion prioritaria es ser amas de casa, el estrato de la vivienda esta
entre tres y seis y la mayoria llevan mas de siete meses como cuidadores.

En contraste, los cuidadores que no cuidan a la persona desde el incio
del diagnéstico, son menores que la edad de la persona que cuidan, en un
porcentaje mayor el nivel de formacién es técnica y basica, la mayoria son
solteros, su ocupaciéon de prioridad es que son empleados, el estrato de la
vivienda esta entre dos y tres, no son cuidadores Uunicos y llevan

relativamente menor tiempo como cuidadores.
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Al analizar las caracteristicas sociodemograficas de los dos grupos de
cuidadores y contrastarlos con los niveles de la habilidad de cuidado de cada
uno de ellos; en la categoria de paciencia en ambos grupos, sobresale un
nivel de paciencia medio, lo que permite afirmar que para los dos grupos de
cuidadores es importante fortalcer la categoria de paciencia,principalmente
en la importancia de tolerar y aceptar las dificultades del otro a traves de
aciones de cuidado como:

e Ofrecer espacios de aprendizaje

e Generar cambios en el cuidador y buscar espacios para mejorar.

e Fomentar las actividades grupales

e Reconocer y aprender de la personas calmadas y pacientes

e Fomentar el repesto por las actitudes y sentimientos del otro

e Fortalcer el trabajo en equipo y identificando las fortalezas y debilidades
en el otro.

e Dar significado positivo a cada una de las situaciones que se viven.

e Educar en la importancia de compartir con el otro.

Se podria pensar, que el adquirir el compromiso de cuidar a una
persona con enfermedad crénica discapacitante, desde el momento que se
conoce el diagnostico, le permite al cuidador desarrollar mayor paciencia,
para Ngozi Nkongo la paciencia hace referencia a lo “esencial en el cuidado
porque da tiempo y espacio para la autoexpresion y exploracion. Ser

paciente incluye tolerar algun grado de confusion y desorganizaciéon que
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caracterizan el crecimiento del ser y otros” [41]. Mientras que los cuidadores
que no cuidan a sus pacientes desde el inicio de su diagndéstico no reflejan
esto, ya que su relacion con la persona cuidada no permite en su totalidad
espacios para asumir los cambios que trae consigo la enfermedad, no se
permiten compartir con los otros y aprender de ellos, de la misma forma el no
reconocer las situaciones que impacientan, afectan o preocupan al receptor
de cuidado asociado al tiempo de permanecia con él, favorecen los niveles
de paciencia medio bajos en los cuidadores que no cuidan desde el inicio del
diagndstico como lo reporta este estudio.

Cabe resaltar, que la categoria de paciencia en el grupo de los
cuidadores que cuidan a su paciente desde el inicio de su diagndstico tiene
unos niveles de paciencia que tiende de un nivel medio, a uno alto; mientras
que los que no cuidan a su paciente desde el momento de su diagndstico,
tienden a unos niveles de paciencia medio-bajo; se podria afirmar que existe
una relacion importante entre las caracteristicas sociodemogréficas y los
niveles de paciencia de estos dos grupos siendo de mayor importancia el
tiempo que dedican al cuidado y el nimero de horas que dedican al cuidado,
el tiempo que llevan como cuidadores, el ser Unico cuidador, el tener un
relacion de primera linea de consanguinidad, genera en el cuidador una
mayor tolerancia al otro lo que permite tener un mayor grado de paciencia
para cuidar de una persona con enfermedad crdnica discapacitante.

En los diferentes estudios donde se han medido las habilidades de

cuidado tanto totales como por dimensiones, se ha evidenciado que los
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cuidadores en su mayoria poseen un nivel de paciencia medio bajo; por
ejemplo; en el estudio habilidad del cuidado de los cuidadores principales de
nifos en situacion de enfermedad cronica que consultan en la clinica
Colsanitas, realizado por Blanco Diana refiere en cuanto a la dimension de
paciencia que el 41% de los cuidadores se encuentra en un nivel medio de
paciencia, favorecido por la relacion del cuidador con la persona cuidada, ya
que la mayoria las madres son quienes aprenden a dar espacio, pues los
hijos estan en crecimiento y ellos tienen que adaptarse a las etapas que ellos
viven, acompafnandolos, pero es necesario fortalecer dicha paciencia en el rol
del cuidador, para que esos instintos de cuidado no caigan en la
sobreproteccion y desesperanza porque la situacion de salud no se resuelve
con los intentos que ellos hacen dia a dia. [45]

Segun Castro, Shirley 2009; la paciencia se debe ver dentro del marco
de relacion con el otro, donde reconocer las cosas o0 situaciones que nos
impacientan, preocupan o afectan, comprender la situaciéon, reconocer al
receptor de cuidado como ser Unico con propias actuaciones, pensamientos
acciones y sentimientos presentes en cada situacion contemplada, es de vital
importancia en la adquisicion de la habilidad en el cuidado. El tiempo es un
componente fundamental en la paciencia, la espera en el tiempo es esencial
y primordial a la hora de brindar cuidado, ya que a través del tiempo se veran
los resultados progresivos y finales del cuidado brindado. [47]

En el estudio realizado por Barrera et all sobre la habilidad de cuidado

de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica, se encontrd
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“que el componente paciencia fue deficiente en el 6ptimo en el 32,22% y
deficiente en el 67,77%, del total de la poblacion en estudio” [48].

En otro estudio Barrera afirma en cuanto al “grado de paciencia que el
73% de los cuidadores se ubico en niveles inferiores; este hecho puede estar
ligado con el tiempo que llevan haciendo esta labor, menos de 18 meses
tiempo en el cual el receptor de cuidado manifiesta cambios rapidos y
repentinos de comportamiento y de estados de animo por su enfermedad, la
aplicacion de tratamientos los cambios fisicos y los efectos adversos en el
manejo de su patologia, son situaciones que afectan la relacion aumentan la
carga y ocasionan estrés al no tener claridad en que hacer y cémo

solucionarlo” [24].

4.4, Andlisis de las diferencias existentes de las habilidades totales entre los

cuidadores que cuidan desde el inicio del diagndstico y los que no.

Es importante recordar que “La habilidad de cuidado del cuidador de
personas con enfermedad cronica es el potencial de cuidado que tiene la
persona que asume el rol de cuidador principal de un familiar, o persona
significativa que se encuentra en situacion de enfermedad cronica. Esta
habilidad incluye una dimension cognoscitiva y una actitudinal que son
identificadas y medidas segun los indicadores de conocimiento, valor y
paciencia que propone Nkongho” [24]

Es el desarrollo de destrezas y capacidades de las que dispone un

individuo para realizar acciones que ayuden a otros a crecer a valorar su
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propio ser. No se puede apartar este concepto de lo que significa cuidado
para Mayeroff como “el ayudar a otro a crecer y actualizarse a si mismo, un
proceso, una manera de relacionarse con alguien que involucra desarrollo”.
[27]

En este estudio se ha podido evidenciar, que tanto los cuidadores de
personas con enfermedad cronica discapacitante que cuidan a su paciente
desde el inicio del diagndstico como los que no, poseen un nivel de
habilidades totales entre medio alto.

Los resultados de este estudio permiten afirmar la importancia que
tiene el fortalecimiento de la habilidad de cuidado en ambos grupos
enfatizando en acciones de cuidado que favorezca el reconocimiento del otro
y la importancia que tiene el cuidador en los proceso de rehabilitacion, de la
misma forma el fortalecer cada una de las categorias como lo es el valor, la
paciencia y el conocimiento a nivel cognoscitivo y actitudinal, asi mismo
desarrollar destrezas y capacidades de ayuda en el otro, potencializara a los
cuidadores de personas con enfermedad cronica discapacitante para adquirir
mayor habilidad en el cuidado de sus pacientes y favorecera el aprendizaje
en el valor de su propio ser.

Aungque en algunas de las categorias se observan diferencias en
relacion a las caracteristicas sociodemogréaficas al mirar las habilidades
totales, este factor pasa a ser secundario o0 poco relevante, porque
igualmente se deben reforzar las habilidades de cuidado totales en los dos

grupos, asi mismo en otro estudios se ha podido evidenciar que la habilidad
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del cuidado de los cuidadores es medio- bajo lo que implica fortalecer la
busqueda permanente de habilidades de cuidado en los cuidadores de
personas con enfermedades cronicas discapacitantes.

En el estudio realizado en el Centro de Rehabilitacion Cardiovascular
de Cucuta, demostré que “En lo relativo al nivel de habilidad general, se
encontré que los cuidadores en su mayoria presentan un nivel deficiente en
la medicién inicial con 72.5%, en contraste con apenas un 27.5% que
cumplen con la habilidad total para asumir el rol” [44].

Otro estudio desarrollado en el Norte de Santander en donde “la
habilidad del cuidado de los cuidadores de personas discapacitadas y su
distribucion por cada uno de sus componentes, queda claro que solo un 30%
cuentan con la habilidad requerida para la entrega de cuidado, el porcentaje
restante presentan deficiencias en el rol de cuidadores y en la calidad de
cuidado que ofrecen a sus familiares discapacitados” [51].

En el estudio realizado por Venegas en el 2006 en un grupo de 122
cuidadores de personas en situaciones de enfermedad cronica
discapacitante que pertenecen al programa de discapacidad de Chia, el 66,
39% de la poblacion tomada para la estudio no presenta un nivel 6ptimo de
habilidad de cuidado para cumplir con el rol a su cargo [32].

En el estudio realizado por Montalvo en el 2008 refiere que “La
habilidad de cuidado general y por componentes mostré que para el grupo
general el 28,89% de los casos el nivel de habilidades de cuidado fue 6ptimo

mientras que en un 71,12% de ellos fue deficiente”. [61]
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Barrera Ortiz en su estudio habilidad de cuidado de cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica: comparacion de géneros
encontré que “el grupo de cuidadores en su conjunto se encontré que el
25,6% tenia una habilidad total baja, el 45,6% media y el 28,9% baja”. [52]

Estos hallazgos de este estudio, coinciden con estudios nacionales e
internacionales sobre habilidad de cuidado en los que se afirma que en la
mayor parte de los casos los cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica responden por el cuidado de sus seres queridos sin
tener la competencia necesaria para hacerlo [53]. Llama la atencion el tiempo
prolongado de la experiencia en contraste con el bajo nivel de habilidad, lo
cual no es sorprendente si se piensa que una de las caracteristicas de la
cronicidad es el deterioro progresivo. [44]

En este estudio se afirmar, que la habilidad de cuidado al asumir el
compromiso de cuidar a una persona con enfermedad crdnica discapacitante,
requiere del fortalecimiento de las actitudes y aptitudes de forma individual en
el cuidador con el fin de ejecutar acciones que permitan que el cuidador y la
persona cuidad crezcan en el proceso de salud enfermedad, manteniendo un
vinculo significativo frente las necesidades de cuidado como lo refiere
Venegas 2006 “La habilidad del cuidado se considera como el desarrollo de
destrezas y capacidades de las que dispone un individuo para realizar
acciones gque ayuden a otros a crecer o a valorar su propio ser” [32]

Este estudio muestra que se deben fortalecer las habilidades totales y

por categoria (conocimiento, valor y paciencia) y una forma de fortalecerlo,
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es con la programacion de acciones puntuales encaminadas a dar un
reconocimiento al cuidador de manera personal e institucional; los
profesionales de enfermeria deben apoyar al cuidador en todas sus
dimensiones, tanto en las fisicas, cognoscitivas actitudinales como en las
espirituales implementando programas educativos, recreativos o0 de
esparcimiento, generando politicas de salud en las que se proteja y se
reconozcan al cuidador como agente fundamenta en el cuidado de los
pacientes, crear redes de apoyo que los fortalezca en la tarea de cuidar a sus

familiares con enfermedad crénica discapacitante.
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CAPITULO YV

5. Conclusiones y recomendaciones.

5.1 Conclusiones.

Estadisticamente, al comparar las habilidades de cuidado que poseen
los cuidadores de personas con enfermedad crénica discapacitante que
cuidan a sus pacientes desde el inicio del diagnéstico con los que no cuidan
a sus pacientes desde el inicio del diagnéstico, no se observan diferencias
significativas entre los dos grupos; sin embargo, es importante resaltar, que
esta poblacion de cuidadores, tanto los que cuidan a sus pacientes desde el
inicio del diagnéstico como los que no, pueden mostrar algunas diferencias
en relacién a otros estudios que miden las habilidades de cuidado por niveles
en cada una de las categorias.

Los datos sociodemograficos de los cuidadores de este estudio,
representan similitudes entre si, tales como el sexo del cuidador que continda
siendo de predominancia femenina; en cuanto a la edad que poseen los
cuidadores de los dos grupos, predomina la de 18 a 35 afos, y otra similitud
es referente al tiempo que llevan como cuidadores, en los dos grupos se
evidencio que el tiempo que llevan como cuidadores puede ir de los seis a

los 37 meses.
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Algunas diferencias marcadas entre los dos grupos en relacion a los
aspectos sociodemograficos, se pueden evidenciar en la edad del cuidador
con relacion a la persona cuidada, en los cuidadores que cuidan desde el
inicio del diagnéstico, la edad del cuidador es mayor, mientras que en los
cuidadores que no cuidan desde el inicio del diagndstico, la edad del
cuidador es menor en relacibn con la persona cuidada; otro aspecto
relevante tiene que ver con el grado de escolaridad, en los cuidadores que
cuidan desde el inicio del diagndstico se evidencia que los cuidadores
poseen un grado de formacion profesional y técnico de manera
predominante, mientras que en los que no cuidan desde el inicio del
diagnéstico, el grado de formacion es de técnico o bachillerato completo; otro
aspecto que marca diferencia es el estado civil, en el grupo de cuidadores
que cuidan a sus pacientes desde el inicio del diagnéstico la mayoria de
cuidadores son casados, mientras que en el grupo de cuidadores que no
cuidan desde el inicio del diagnéstico el estado civil predominante es soltero;
también se observa diferencia en la ocupacion de los cuidadores; en el grupo
de cuidadores que cuida desde el inicio del diagndstico la mayoria de los
cuidadores son amas de casa, mientras que el grupo de cuidadores que no
cuida desde el inicio del diagndstico la mayoria de los cuidadores estan
empleados.

Otros aspectos que marcan diferencia en relacibn con las
caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores, son el estrato de la

vivienda, en el grupo de cuidadores que cuidan desde el inicio del
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diagnoéstico, predomina el estrato tres y existen cuidadores en estratos
cuatro, cinco y seis; mientras que en el grupo de cuidadores que no cuida
desde el inicio del diagnostico predomina el estrato dos y tres, no existen
cuidadores en estrato tres, cuatro o cinco; también se observa diferencia
entre los dos grupos frente a si es cuidador Unico o no, el grupo de
cuidadores que cuida desde el inicio del diagndstico, en su mayoria son
cuidadores unicos, mientras que el grupo de cuidadores que no cuida desde
el inicio del diagnostico, no son unicos cuidadores, estos requieren de apoyo
para el cuidado.

Los cuidadores que cuidan a sus pacientes desde el inicio del
diagnéstico, dedican entre 7 a 12 horas cuidando, seguidos de hasta mas de
24 horas, mientras que el grupo de cuidadores que no cuida desde el inicio
del diagndstico en su mayoria dedican menos horas del dia al cuidado de sus
pacientes; finalmente, en la pregunta de la relacion que tiene el cuidador con
la persona que cuida, se evidencia, que los cuidadores que cuidan desde el
inicio del diagnéstico tienen una relacién filial con la persona que cuidan,
mientras que los que no cuidan desde el inicio del diagndstico en su mayoria
son amigos u otros.

Los cuidadores que cuidan a sus pacientes desde el inicio del
diagndstico, poseen una categoria de conocimiento con unos niveles medio —
altos; mientras que los que no cuidan a sus pacientes desde el inicio del
diagnéstico, poseen una categoria de conocimiento hacia niveles medio

bajos; lo que implicaria que se deben reforzar las habilidades de cuidado
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especialmente en aquellos cuidadores que inician a cuidar a sus pacientes
luego de haberse conocido el diagnostico y en etapas posteriores al inicio de
la enfermedad crénica discapacitante.

En relacibn a la categoria valor, en ambos grupos, tanto los
cuidadores que cuidan desde el inicio del diagnéstico como los que no,
poseen unos niveles entre medio — alto, lo que implica que se debe fortalecer
la categoria valor de la misma manera en los dos grupos de cuidadores.

La categoria paciencia, en el grupo de cuidadores que cuidan a su
paciente desde el momento del diagnostico, reporta un nivel entre medio alto;
mientras que en el grupo de cuidadores que no cuidan a su paciente desde el
momento del diagndstico reporto un nivel medio bajo, este aspecto permite
afirmar que es importante fortalecer la categoria paciencia en los dos grupos;
pero dandole mayor atencion al grupo de los cuidadores que no cuidan
desde el inicio del diagndstico.

En cuanto a la habilidad de cuidado total, en los dos grupos se pudo
evidenciar, que los niveles de habilidad se encuentran entre medio alto, lo
gue implica que se deben reforzar las habilidades de cuidado en los dos
grupos de la misma manera, ya que se esperaria que un cuidador que ha
tomado la decision de cuidar de una persona con enfermedad crénica
discapacitante, tenga unas altas habilidades para cuidar si se tiene en cuenta
gue el paciente requiere el apoyo permanente en todas las actividades.

Otros estudios, han demostrado que la mayoria de cuidadores

reportan unas habilidades de cuidado en niveles medio o bajo, lo que permite
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mostrar que los cuidares de personas con enfermedad cronica
discapacitante, que hacen parte del Proceso Integral de Rehabilitacion de la
Clinica Universidad de La Sabana, tienen unas caracteristicas diferentes a
otros grupos de cuidadores, no solo en cuanto a los aspectos socio
demograficos, sino en relacion a las habilidades de cuidado.

Aunque la generalidad del estudio demuestra que el género prevalente
de los cuidadores es el femenino, se pude observar que es significativa la
participacion del sexo masculino en el cuidado de los pacientes con
enfermedad crénica discapacitante, en algunos casos se evidencio que el
sexo masculina es el cuidador principal, lo que permite afirmar que el cuidado
es algo innato del ser humano y el rol de cuidador puede ser asumido por
cualquiera de los dos géneros.

Las enfermedades cronicas discapacitantes en la actualidad se estan
presentando en una poblacién cuyos rangos de edad es altamente
productivo, lo que puede significar un mayor desgaste econdémico y social
para nuestra poblacion, asociado a la expectativa de vida de las personas en
el mundo moderno.

Los cuidadores de personas con enfermedades crénicas
discapacitantes que hacen parte del Proceso Integral de Rehabilitacion
tienen un nivel educativo superior a los cuidadores de otros estudios, lo que
favorece el proceso de adaptacién, reconocimiento y destrezas frente a la

situacion de discapacidad de los pacientes, de la misma forma el tener un
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nivel educativo superior a los niveles basicos, permite que el cuidador sea
mas consciente de las dificultades que puede tener asumir el rol de cuidador.

En el grupo de cuidadores de personas con enfermedad crénica
discapacitante que hacen parte del Proceso Integral de Rehabilitacion de la
Clinica Universidad de la Sanaba, se puede identificar la presencia de
cuidadores familiares quienes tienen un apoyo Iimportante de las
aseguradoras de salud a través de cuidadores asignados, los cuales
disminuyen el riesgo de sobrecarga en el cuidador principal y permite una
mejor adaptacion al proceso de salud enfermedad de los grupos familiares
frente a sus pacientes, de la misma forma este apoyo de las entidades de
salud minimiza el riesgo de complicaciones del cuidador y evita de una forma
sustancial la sobrecarga en el cuidador.

Como profesional de enfermeria que hace parte del Proceso Integral
de Rehabilitacién, ha sido significativo el poder realizar este estudio, pues
contribuye a la identificacion de las necesidades de los cuidadores de forma
especifica, teniendo en cuenta datos sociodemograficos como lo es el cuidar
al paciente desde el momento de diagnostico o no, porque de esta forma
permitird direccionar y fortalecer el cuidado de estos cuidadores,
favoreciendo las estrategias de cuidado que se fortalecen en el Proceso
Integral de Rehabilitacion desde el actuar de enfermeria, lo mas importante,
ayudara al profesional a ver a cada uno de los cuidadores como personas

Gnicas e irrepetibles, cuyo grado de conocimiento valor y paciencia esta
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determinado por la complejidad del proceso salud- enfermedad de su

paciente y asi mismo el cuidado del mismo cuidador.

5.2 Recomendaciones y limitaciones del estudio.

Con relacién a este estudio realizado y la experiencia adquirida
durante el proceso de investigacion, se manifiestan las siguientes

limitaciones y se hacen algunas recomendaciones.

5.2.1 Recomendaciones del Estudio

5.2.1.1 A nivel institucional.

La Instituciones de salud, deberan implementar programas educativos
dirigidos a los cuidadores de personas con enfermedades cronicas
discapacitantes, orientados a fortalecer las habilidades de cuidado en lo
referente a las categorias de conocimiento, valor y paciencia, teniendo en
cuenta que este estudio demuestra que las habilidades totales y por
categoria se encuentran en un nivel medio.

La instituciones de salud debe buscar diferentes estrategias para
fortalecer la atencion que se le brinda al cuidador, reconociéndolo como un
sujeto de cuidado que necesita ser cuidado desde el punto de vista
preventivo, interventivo y correctivo segun las necesidades de los cuidadores
a nivel institucional.

Las instituciones de salud deben disefar programas de entrenamiento

a los cuidadores con el fin de minimizar los riesgos de complicaciones de los
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pacientes y evitar la sobrecarga de los cuidadores acordes a las necesidades
de cuidado y el grado de discapacidad de los pacientes.

Se debe fortalecer en las instituciones de salud, la importancia de
identificar el cuidador principal de los pacientes que ingresan a los diferentes
servicios, con el fin de involucrarlos y hacerlos parte activa en el proceso de
salud enfermedad y en el cuidado, esto favorece el vinculo del cuidador y la
persona cuidada, disminuye las posibles complicaciones y favorece el auto
cuidado y el proceso de recuperacion, de la misma forma permite el
crecimiento personal y profesional del equipo de enfermeria a cargo del

cuidador y la persona cuidada.

5.2.1.2 A nivel profesional.

Los profesionales de enfermeria de las instituciones deben seguir
liderando y reforzando los programas para cuidadores de personas con
enfermedad crénica discapacitante, con el animo favorecer en ellos el auto
cuidado, contribuir a la disminucion de la sobrecarga de cuidado y favorecer
los procesos de adaptacion del cuidador a la nueva condicién de salud de las
personas con enfermedades crénicas discapacitantes.

Teniendo en cuenta que los cuidadores de personas con enfermedad
cronica discapacitante poseen un nivel de educacién entre universitarios y
bachillerato completo, se debe innovar con estrategias de apoyo o soporte

social a nivel institucional que contribuya a una mejor adaptacion en el
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proceso de cuidado de un una persona con discapacidad e incentivar el auto
cuidado del cuidador.

Existe la necesidad de investigar desde la disciplina profesional en las
diferencias esenciales entre la habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares y aquellos que reciben una retribucibn econdmica por esta

actividad y no tienen una vinculacion filial.

5.2.1.3 A nivel nacional.

Se deben crear programas institucionales dirigidos a los cuidadores de
personas con enfermedades crénicas discapacitantes que marquen algunas
diferencias, segun las caracteristicas de los cuidadores ya que éste estudio
demuestra que hay diferencias tanto en los aspectos socio demograficos
como en lo referente a las habilidades de cuidado totales, que poseen los
cuidadores y cada una de las categorias de conocimiento, valor y paciencia.

Se deben establecer politicas de salud publica en las que el cuidador
sea eje central, donde se reconozca el rol de cuidador como un trabajo
remunerado, que requiere de relevos y apoyo de profesionales de salud
altamente capacitados con el fin de minimizar riegos y complicaciones en el

cuidador y el paciente.

5.2.1.4 A nivel de la investigacién en enfermeria.

Socializar los resultados de este estudio al grupo de enfermeras (0s) y

al personal de los servicio de Rehabilitacién, con el fin de realizar a futuro
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trabajos conjuntos que contribuyan al fortalecimiento de las habilidades de
cuidado de los cuidadores.

Para proximas investigaciones frente a la habilidad de cuidado, se
sugiere realizar analisis comparativos entre los aspectos sociodemograficos
en busqueda de diferencias que sean significativas en la formacion y

abordaje del cuidado a los cuidadores.

5.2.2 Limitaciones del estudio.

Se present6 dificultad con el tiempo de la toma de muestra la cual fue
de tres meses para tomar un nimero de cuidadores mayor de acuerdo a las
caracteristicas de la poblacion.

La frecuencia con que asisten los cuidadores que hacen parte del
proceso integral de rehabilitacién limitan la posibilidad de tener una poblacion
mayor de cuidadores ya que esta poblacion casi no rota en el tiempo.

Los tiempos de espera en la aprobacibn de las diferentes
dependencias para la elaboracién del proceso de investigacion.

El comenzar un proceso de investigacion fuera de las fechas
estipuladas por el programa por cambio de proyecto dificulto la realizacién de

la investigacion con un tiempo mayor.
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CAPITULO VII

7. Anexos.
ANEXO No. 1
CONSENTIMIENTO INFORMADO
CLINICA UNIVERSIDAD DE LA SABANA
FACULTAD DE ENFERMERIA Y REHABILITACION
MAESTRIA EN ENFERMERIA

Y O e ,mayor de edad y con cedula de ciudadania
NUMEIO....ceeiiiiiiieiiiiiee e e actual cuidador del
PACIENTE. ...t que realiza proceso integral de Rehabilitacion

manifiesta que ha sido informado/a sobre los Objetivos propuestos por el investigador
OSVALDO CRESPO RODRIGUEZ, identificado con cedula de ciudadania No 79.878.739 de
Bogota sobre el proyecto de Investigacion titulado “HABILIDAD DE LOS CUIDADORES DE
PACIENTES QUE HACEN PARTE DEL PROGRAMA INTEGRAL DE RAHABILITACION
DE LA CLINICA UNIVERSIDAD DE LA SABANA” con el fin de describir la habilidad de
cuidado de este grupo poblacional y poder mejorar las condiciones de cuidado tanto del
cuidador como del paciente.

De la misma forma he sido informado/a de la importancia que tienen mis datos personales
los cuales seran protegidos y salvaguardados en el momento de la publicacién de esta
investigacion.

Tomando ello en consideracion, OTORGO Ml CONSENTIMIENTO para el diligenciamiento
de los datos solicitados por el investigador asi como estoy en la disposicion de diligenciar el
inventario de habilidades de cuidado, instrumento utilizado para la recoleccién de datos en la
investigacién en mencién.

Chia, de 2009.

FIRMA DEL CUIDADOR FIRMA DEL INVESTIGADOR
TELEFONO:
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ANEXO NO. 2

CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES

Por favor lea cada una de las siguientes preguntas y responda a cada una de ellas. Su informacion es

de tipo confidencial.

A.SEXO
= (1) Masculino
= (2) Femenino

B.EDAD DEL CUIDADOR
(1) De 18 a 35

» (2)De36a59

= (3) Mayor de 60

C.TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS

DE EDAD ANTERIORES LA EDAD DE LA

PERSONA CUIDAD (PTE) ES

= (1) Mayor que el rango de edad del
cuidador.

= (2) Del mismo rango de edad del cuidador.

= (3) Menor que el rango de edad que el
cuidador.

D.SABE LEER Y ESCRIBIR
= (1)SI (2 NO

E. GRADO DE ESCOLARIDAD
(1) Ninguna Escolaridad

(2) Primaria Incompleta

(3) Primaria Completa

(4) Bachillerato Incompleta
(5) Bachillerato Completo
(6) Técnico

(7) Universidad Incompleta
(8) Universidad Completa

. ESTADO CIVIL
(1) Soltero
(2) Casado
(3) Separado
(4) Viudo
(5) Uniodn Libre

"= = = = =T

G. OCUPACION

= (1) Hogar (ama de casa)
= (2) Empleado

= (3) Trabajo Independiente
= (4) Estudiantes

= (5) Desempleado

= (6) Jubilado

I

. ESTRATO DE SU VIVIENDA
= (1) Estrato Uno
= (2) Estrato dos

(3) Estrato tres
(4) Estrato cuatro
(5) Estrato cinco
(6) Estrato seis

I. ES USTED EL UNICO CUIDADOR DEL
PACIENTE
» (1)SI (2 NO

J. CUIDA A LA PERSONA A SU CARGO
DESDE EL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO
» (1)SI (2 NO

K. TIEMPO QUE LLEVA COMO CUIDADOR
(1) De 0 a 6 meses

(2) De 7 a 18 meses

(3) De 19 a 36 meses

(4) Mas de 37 meses

L. NUMERO DE HORAS QUE UD CREE QUE
DEDICA DIARIAMENTE AL CUIDADO

= (1) Menos de 6 horas

= (2)De 7a1l2horas

= (3)De 13 a 23 horas

= (4) 24 horas

M. RELACION CON LA PERSONA CUIDADA
(1) Esposo (a)

(2) Madre / Padre

(3) Hijo (a)

(4) Abuelo (a)

(5) Amigo (a)

(6) Otro ¢, Cudl?

N. EDAD DEL PACIENTE CUIDADO
e (H___
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Anexo No. 3
INSTRUMENTO CAl
INVENTARIO DE HABILIDAD DE CUIDADO
DE NGOZI O. NKONGHO

Lea cada una de las siguientes afirmaciones y marque la opcion que mejor refleje sus
pensamientos al respecto. Utilizando para expresar su nivel de acuerdo o desacuerdo la
escala de uno a siete al lado de cada afirmacion. Sefiale con una X el numero
correspondiente a su opinibn. No hay respuestas correctas o erradas. Por favor
responda todas las preguntas.

1234567

Fuertemente en desacuerdo Fuertemente de acuerdo

Afirmaciones / calificacién

1. - Creo que aprender toma tiempo.

2. - EThoy estalleno de oportunidades

H oH H e
NN NN
W oW W w
NN N O
o o o o«
o o o o
ENIEEN N N

3. - Usualmente digo o que quiero decir a otros.

4. - Hay muy poco que yo pueda hacer por una persona

gue se sienta impotente.

5. —Veo la necesidad de cambio en mi mismo. 1 2 3 4 5 6 7

6. - Tengo la capacidad que me gusten Tas personas asi yo

no les guste a ellas.

7. - Entiendo a Tas personas faciimente. 1172134567

8. — He visto suficiente en este mundo para lo que hay que
Ver.

9. —Me tomo el tiempo para llegar a conocer a las

personas.

10. - Algunas veces me gusta estar incluido en actividades

grupales.

11. — No hay nada que pueda hacer para hacer la vida

mejor.

12. - Me siento intranquilo sabiendo que otra persona

depende de mi.

13. - No me gusta desviarme de mis cosas para ayudar a

otros.

14, — Al tratar a las personas es muy dificil mostrar mis

sentimientos.

15. - No importa To que diga mientras haga lo correcto. 1172134567

16. - Encuentro dificil entender como se sienten las

personas si no he tenido experiencias similares.

17. - Admiro a las personas que son calmadas,

compuestas y pacientes.
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Afirmaciones / calificacién

18.- Creo que es importante respetar las actitudes y
sentimientos de otros.

19. — La gente puede contar conmigo para hacer lo que dije

que haria.

20. - Creo que hay espacio para mejorar.

21. - Los buenos amigos velan por [os otros.

22. - Encuentro significado en cada situacion.

23. - Tengo miedo de "dejar ir" a aquellos a quienes cuido

por temor por lo que pueda sucederles.

24. - Me gusta ofrecer aliento a las personas.

25. - No me gusta hacer compromisos mas alla del

presente.

26. — De verdad me gusto a mi mismo.

27.-Veo fortalezas y debilidades (limitaciones) en cada

individuo.

28. - Las nuevas experiencias son usualmente miedosas

para mi.

29. - Tengo miedo de abrirme y dejar que otros vean quien

soy.

30. - Acepto alas personas tal como son.

31.- Cuando cuido a alguien no tengo que esconder mis
sentimientos.

32. - No me gusta que me pidan ayuda.

33. —Puedo expresar mis sentimientos a las personas de

una forma célida y cuidadosa.

34. - Me gusta hablar con Tas personas.

35. - Me veo como una persona sincera en mis relaciones

con otros.

36. - Las personas necesitan espacio (lugar, privacidad)

para pensar y sentir.

37. —Puedo ser abordado por las personas en cualquier

momento.
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Anexo No. 4

CORREOS DE APROBACION DE LA APLICACION DEL PROYECTO EN LA
CLINICA UNIVERSIDAD DE LA SABANA Y SOLICITUD DE USO DEL
INVENTARIO DE HABILIDAD DE CUIDADO POR LA UNIVERSIDAD DE LA
NACIONAL.

1. APLICACION DEL PROYECTO EN LA CLINICA UNIVERSIDAD DE LA
SABANA

De: Osvaldo Crespo

Fecha: 09/11/2009 05:45:13 p.m.

Para: postgrados.enfermeria@unisabana.edu.co
Asunto: RE: Horas Asesoria

Hola Beatriz espero estés bien, quiero comentarte que hable el dia jueves de la
semana pasada con la Dra. Catalina GOmez para comentarle sobre el inicio del
proyecto de maestria, ella me pidié que hablara con el Dr. Caicedo que es el
Jefe de Educacion médica y el me solicito que el proyecto fuera revisado por el
comité de investigacion de la facultad para poder darle via libre al desarrollo

del proyecto.

Por otra parte quiero comentarte que no he recibido respuesta de comité de
Etica de la facultad y en la presencialidad pasada le comente a Lucy Mufioz que
mi proyecto no lo habia recibido aun Elisabeth, el proyecto lo envié el 6 Octubre,
lo enviaron el 15 al comité de ética, al 26 no se habia revisado y ni siquiera
conocian del proyecto y hoy ya es 9 de Noviembre y no he recibido respuesta.

Una dltima pregunta tiene que ver con las asesorias del Dr. Mayorga esta hasta
gue fecha van de este afo pues tengo pendiente enviar base de datos con
resultados para determinar el total de la poblacion para poder hacer el analisis,
cuando arranque el proyecto y creo yo que esto saldra a finales de noviembre y
posteriormente necesitare asesoria del profesor.

Agradezco de antemano la atencion prestada y en espera de una respuesta me
suscribo muy atentamente;

From: beatriz.perez@unisabana.edu.co
To: postgrados.enfermeria@unisabana.edu.co;
osvaldocrespo@hotmail.com
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CC: blanca.venegas@unisabana.edu.co; lucymdero@yahoo.com
Subject: RE: Reenviar: RE: Horas Asesoria
Date: Tue, 10 Nov 2009 10:29:03 -0500

Hola Osvaldo:

El Comité de Etica ya lo esta revisando. El sdbado pasado estuve hablando con
la profesora Maria Mercedes Hacskpiel y me dijo que ya tenia el concepto listo y
es viable, de tal manera que puedes empezar con la recoleccién de datos tanto
para la prueba piloto como para la muestra.

En cuanto al par evaluador se envié el documento el dia 26 de octubre, el par
tiene 20 dias habiles para contestar.

En cuanto la asesoria estadistica debes ponerte de acuerdo con tu Directora de
Tesis y el profesor Mayorga para organizar una reunion y comenzar la asesoria
como tal.

Cualquier aclaracion por favor me cuentas.
Beatriz P.

De: Osvaldo Crespo [mailto:osvaldocrespo@hotmail.com]
Enviado el: miércoles, 11 de noviembre de 2009 13:10
Para: Beatriz Pérez

Asunto: RE: Reenviar: RE: Horas Asesoria

Gracias Beatriz por tu respuesta, me queda una pregunta frente al
requerimiento que me realiza el Dr. Caicedo Jefe de Educacion médica quien
solicita revision del proyecto por la comision de investigacion dela facultad para
poder implementarlo que debo hacer ahi.

Quedo a la espera de una respuesta me suscribo muy atentamente;

Osvaldo Crespo Rodriguez

From: beatriz.perez@unisabana.edu.co

To: osvaldocrespo@hotmail.com

CC: blanca.venegas@unisabana.edu.co; lucymdero@yahoo.com
Subject: RE: Reenviar: RE: Horas Asesoria

Date: Wed, 11 Nov 2009 13:55:02 -0500

Hola Osvaldo:
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Ya tienes el aval del Comité de ética de la Facultad y la aprobacion de tu
Directora de Tesis y del grupo de la asignatura de Seminario de trabajo de
investigacion lll, quien coordina Maria Mercedes Durén. Los proyectos de
investigacion de la Maestria pasan por la Subcomision Asesora de Posgrados y
este grupo ya te di6 el aval para empezar y continuar.

Me cuentas entonces.
Beatriz P.

2. SOLICITUD DE USO DEL INVENTARIO DE HABILIDAD DE CUIDADO
Y LA ENCUESTA SOCIODEMOGRAFICA.

From: osvaldocrespo@hotmail.com

To: blanca.venegas@unisabana.edu.co; gmcarrillog@unal.edu.co;
gcronico.febog@unal.edu.co; beatriz.perez@unisabana.edu.co
Subject: SOLICITUD

Date: Thu, 7 Oct 2010 20:40:43 -0500

Cordial saludo;

Mi nombre es Osvaldo Crespo Rodriguez Estudiante de Maestria en
Enfermeria de la Universidad de la Sabana, adjunto en este correo la solicitud
para utilizar el Inventario de Habilidad de Cuidado y la encuesta
sociodemogréfica utilizada por su Grupo para mi investigacion.

Agradezco de antemano la atencion prestada y en espera de un respuesta, me
suscribo muy atentamente;

OSVALDO CRESPO RODRIGUEZ

ESTUDIANTE DE MAESTRIA EN ENFERMERIA
FACULTAD DE ENFERMERIA Y REHABILITACION
UNIVERSIDAD DE LA SABANA

Date: Fri, 8 Oct 2010 17:00:53 -0500

Subject: Instrumento de Inventario de Habilidad de Cuidado
From: gcronico_febog@unal.edu.co

To: osvaldocrespo@hotmail.com

Buenas Tardes:

En respuesta a su solicitud le informo el visto de aprobacion del uso del
instrumento de inventario de habilidad de cuidado, de la manera mas cordial
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solicitamos que un envie una pequefia muestra (base de datos) de la poblacion
objeto a aplicar el instrumento.

Cordialmente:

JORGE ESTEBAN GARCIA FORERO
Enfermero U.N -Asistente del Grupo de Investigacion

GRUPO DE CUIDADO AL PACIENTE CRONICO Y SU FAMILIA

---CIENCIA Y TECNOLOGIA PARA EL PAIS----
Universidad Nacional de Colombia
Facultad de Enfermeria
Calle 44 No. 45-67 Bloque B2- oficina 801.
Telefono: 3165000 Extension 10340-10326
Pagina Web: www.gcronico.unal.edu.co
Correo electronico: gcronico_febog@unal.edu.co

3. Cartade solicitud de uso del inventario de habilidad de cuidado.

Chia; Agosto 13 de 2010

Enfermera

Gloria Mabel Carrillo

Coordinadora del Grupo de Cuidado al Paciente croénico.
Facultad de Enfermeria

Universidad Nacional de Colombia

Yo Osvaldo Crespo Rodriguez, identificado con la CC 79878739 de Bta.,
Enfermero egresado de la Universidad de la Sabana, especialista en Gestion en
Rehabilitacion de la Universidad de la sabana y actualmente Estudiante de
Maestria de Enfermeria de la Universidad de la Sabana , me encuentro
desarrollando mi proyecto de investigacion denominado “HABILIDAD DE
CUIDADO DE LOS CUIDADORES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD
CRONICA DISCAPACITANTE QUE HACEN PARTE DEL PROCESO
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INTEGRAL DE RAHABILITACION DE LA CLINICA UNIVERSIDAD DE LA
SABANA” | para el desarrollo de este proyecto empleare el instrumento
denominado Inventario de Habilidad del Cuidado De Ngozi Nokhongo, asi como
el formato de caracterizacion demografica utilizada por su Grupo de estudio.

Teniendo en cuenta lo anterior y conociendo la importante trayectoria que posee
el grupo de cuidado al paciente crénico en investigacion relacionada con la
habilidad de cuidado de los cuidadores. Solicito a ustedes autorizacién para
emplear dicho instrumento en el desarrollo del proyecto de investigacion que
realizaré.

Agradezco de antemano la atencidn prestada y en espera de una respuesta
positiva me suscribo muy atentamente;

Att;

OSVALDO CRESPO RODRIGUEZ

ESTUDIANTE MAESTRIA EN ENFERMERIA
FACAULTAD ENFERMERIA Y REHABILITACION
UNIVERSIDAD DE LA SABANA.

4. Repuestadel Grupo de cuidado al paciente crénico de la
Universidad Nacional de Colombia.

INVENTARIO DE HABILIDAD DEL CUIDADO

(Nkongho, 1990)

El Inventario de Habilidad del Cuidado (CAl por sus siglas en inglés) fue
desarrollado por Nkongho (1990) para medir la propia habilidad para cuidar
cuando se estd en un a relacion con otros. La base conceptual para el
instrumento se derivé de la literatura sobre cuidado y de la identificacién por
parte del autor de cuatro ideas tedricas: 1) El cuidado es multidimensional (con
componentes de actitud y cognitivos); 2) el potencial para cuidar esta presente
en todos los individuos; 3) el cuidado se puede aprender; y 4) el cuidado es
cuantificable. Otros aspectos del cuidado se utilizan como fondo para el
instrumento, pero la influencia conceptual mas directa fue la vision del cuidado
de Mayeroff (1971): “ayudar a otro a crecer y a actualizarse (sic)... y procesar,

una forma de relacionarse con alguien que incluye también un desarrollo.” Otros
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indicadores del cuidado, de Mayeroff, informado de los desarrollos del
instrumento son conocimiento, ritmo alternante, paciencia, honestidad,
confianza, humildad, esperanza y valor (Nkongho, 1990)

Durante las etapas iniciales de desarrollo del CAI, El marco de Mayeroff
se utilizd para formular los items originales. Luego éstos se derivaron en dos
formas: revision de la literatura sobre cuidado, determinando 61 items de la
literatura; y desarrollando 10 preguntas abiertas, que se hicieron a 15 adultos.
De estas 15 entrevistas a adultos, se derivaron 19 items adicionales y se obtuvo
un total de 80 items para la primera version: 34 declaraciones positivas y 46
declaraciones negativas. Los 80 se pusieron en una escala de 7 puntos tipo
Likert.

La versidbn de 80 items estuvo sujeta a pruebas adicionales con la
utilizacion de 543 participantes y un andlisis de factor de los items. De este
proceso surgieron sub-escalas que capturan aspectos tales como conocimiento,
valor y paciencia, los cuales son congruentes con la teoria de Mayeroff. Cada
una de las sub-escalas tiene un numero de items: Conocimiento = 14 items;
Valor = 13 items; Paciencia = 10 items. La version final del CAI consiste en 37
items que representan tres de los elementos teoricos de Mayeroff sobre el
cuidado. Las respuestas a los items se suman para cada sub-escala, dando un
puntaje total para cada sub-escala. Los puntajes mas altos indican un mayor
grado de cuidado si el item se presenta de manera positiva; el puntaje es
contrario si el item se presenta de manera negativa.

Se evaluo la confiabilidad y la validez a través delos alfa de Cronbach y
de la administraciébn de prueba- re-prueba (después de un periodo de dos
semanas) El coeficiente alfa para cada una de las sub-escalas varié de .71-.84
(n =537); la r prueba-re-prueba varié de .64-.80 (n = 38)

La validez de contenido se establecio a través de dos expertos en el area
de contenido. SE hicieron revisiones y se reenviaron a expertos en contenido, y
se dio como resultado el indice de validez de contenido (CVI por sus iniciales en
inglés), utilizando el método descrito por Strickland y Lenz (1984) EI CVI se
reportd en .80. La validez de constructo se establecio por la correlacién con la
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Escala de Auto-Concepto de Tennessee, al igual que con la discriminacion entre
grupos (enfermeras en ejercicio y estudiantes; y participantes femeninos y
masculinos) La prueba-t en puntajes promedio de los grupos fue
estadisticamente significativa.

Las distintas pruebas de confiabilidad y validez indican que el CAI es
confiable y valido para medir los elementos de cuidado como conocimiento, valor
y paciencia. Como una medida de auto-informe, el CAIl es facil de administrar y
puede ser utilizado por diferentes grupos profesionales (Como ingenieros,
trabajadores sociales, médicos y enfermeras) Identificar a los individuos en las
dimensiones alta o baja del cuidado sirve como una guia para consejeria, guias,
y auto-crecimiento. EL CAI tiene el potencial de ser utilizado en ambientes
académicos y clinicos.

EL CAI tiene propiedades psicométricas importantes que apoyan su
utilizacion y ayudan a asegurar la confianza en lo que mide. La ultima resefia del
CAl en la literatura de profesionales de la salud fue en un estudio de
investigacion de Simmons y Cavanaugh (2000) Utilizaron el CAIl en un estudio
gue examino las relaciones entre los estudiantes y la habilidad de cuidado de
los graduados y el ambiente en la escuela.

El CAIl tiene derechos de propiedad literaria de Springer Publishing
Company, 536 Broadway, Nueva York, NY 10012-3955, teléfono (212) 432-
4370. La Dra. Nkongho pide que cualquiera que utilice el instrumento se ponga
en contacto con ella para que se pueda informar de su utilizacion, y pueda ser
ayudado para refinar el instrumento. La Tabla 10.1 brinda una matriz de
informacion de contacto, propiedades del CAl y datos relacionados con su

desarrollo.
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Tabla 10.1 Matriz del Inventario de Habilidad de Cuidado (Nyongho, 1990)

Instrumento | Autor y Fuente de Desarrolla | Descripcion | Participan | Confiabil./ Base tedrica- | Ultima resefa en la

& afio direccion de | publicacién de | do para del tes Validez reportada | conceptual de | literatura

desarrolladle | contacto resefia medir instrumento la medicion

Inventario de | Ngozi, O. Nkongho, N. | La propia |Auto- n =462 Alfa de Cronbach | Revisién Nkongho, N. (1990) El

Habilidad de | Nkongho, (1990) EL habilidad |administrad |estudiante | para cada factor |general de la |Inventario de Habilidad

Cuidado RN, PhD Inventario de | para 07 puntos |sde (.71-.84) Andlisis | literatura de Cuidado. En Medicion
Profesora Habilidad de | cuidar Likert; 47 universida | de factor sobre teoria de Resultados de
Asistente, Cuidado. En | (cuando items; 3 d, en Prueba-re-prueba | del cuidado; Enfermeria. Vol 4, O.L.
Lehman Medicién de se esta factores distintas |r =.64-.80 desarrollo Strickland & C.R. Waltz
College, Resultados de |incluido principales: |carreras; |Validez de especifico (Eds.), Nueva York;
Departamen | Enfermeria. en una conocimient | n =75 contenido con basado en los | Springer. 3-13; 14- 16.
to de Vol 4, O.L. relacion) | o, valor, enfermera | expertos; validez | ocho Cavanaugh, S. &
Enfermeria | Strickland & paciencia; S de constructo elementos Simmons, P. (1997)
Universidad | C.R. Waltz medidas (asistieron | entre criticos del Evaluacion de un
de la (Eds.), Nueva con sub- auna discriminacién de | cuidado de ambiente universitario
Ciudad de | York; escalas conferenci | grupo y Mayeroff. para evaluar los objetivos
Nueva York, | Springer. 3- a correlacion con la afectivos en la educacion
NY Tel: 13;14- 16 profesiona | Escala de Auto- profesional de la salud.
7189608794 ) Concepto de Evaluacion y las

Tennessee

profesiones de la Salud,
20(4), 455-478.
Simmons, P. R. &
Cavanaugh (2000).
Relaciones entre la
habilidad de cuidado del
estudiante y el graduado
y el ambiente en la
universidad. Journal de
Enfermeria profesional,
16(2), 76-83.
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INVENTARIO DE HABILIDAD DE CUIDADO

Por favor lea cada una de las siguientes declaraciones y decida qué tan bien refleja sus pensamientos y sentimientos
acerca de las demas personas en general. No hay una respuesta correcta o errada. Utilizando la escala de respuesta, de
1 a 7, sefiale con un circulo el grado en el que esta de acuerdo o desacuerdo con cada declaracién directamente con en
el folleto. Por favor responda todas las preguntas.

1 2 3 45 6 7

Fuertemente Fuertemente
En desacuerdo de acuerdo
Fuertemente Fuertemente
en desacuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7
1. Creo que aprender toma tiempo. 1 2 3 4 5 6 7
2. El dia de hoy esta lleno de oportunidades. 1 2 3 4 5 6 7
3. Usualmente digo lo que quiero a los demas. 1 2 3 4 5 6 7
4. Hay muy poco que pueda hacer por una persona 1 2 3 4 5 6 7
que esta desvalida.

5. Veo la necesidad de cambiar yo mismo. 1 2 3 4 5 6 7
6. Soy capaz de que me guste una persona asi yo no le guste. 1 2 3 4 5 6 7
7. Entiendo a las personas facilmente. 1 2 3 4 5 6 7
8. He visto suficiente en este mundo para lo que tengo que saber. 1 2 3 4 5 6 7
9. Tomo el tiempo para conocer a otras personas. 1 2 3 4 5 6 7
10. Algunas veces me gusta estar involucrado 1 2 3 4 5 6 7

y algunas veces no me gusta estar involucrado.

11. No hay nada que pueda hacer para mejorar mi vida. 1 2 3 4 5 6 7
12. Me siento intranquilo sabiendo que otra persona depende de mi. 1 2 3 4 5 6 7
13. No me gusta salirme de mi camino para ayudar a otros. 1 2 3 4 5 6 7
14. Al tratar a las personas, es dificil mostrar mis sentimientos. 1 2 3 4 5 6 7
15. No importa lo que diga, mientras haga lo correcto. 1 2 3 4 5 6 7
16. Me parece dificil entender cémo se siente otra persona 1 2 3 4 5 6 7

si no he tenido experiencias similares.
17. Admiro a las personas que son calmadas, compuestas y pacientes. 1 2 3 4 5 6 7

18. Creo que es importante aceptar y respetar las 1 2 3 4 5 6 7
actitudes y sentimientos de los demas.

19. Las personas pueden contar que voy a hacer lo que dije que haria. 1 2 3 4 5 6 7
20. Creo que hay espacio para improvisar. 1 2 3 4 5 6 7
21. Los buenos amigos se preocupan por el otro. 1 2 3 4 5 6 7
22. Encuentro un significado en cada situacion. 1 2 3 4 5 6 7
23. Tengo miedo de “dejar ir" a aquellos a quienes 1 2 3 4 5 6 7

cuido porque me da miedo lo que pueda ocurrirles.

24. Me gusta ofrecer estimulos a las personas. 1 2 3 4 5 6 7
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25. No me gusta hacer compromisos que vayan mas alla del presente. 1 2 3 4 5 6 7

26. Realmente me gusto. 1 2 3 4 5 6 7
27. Veo fortalezas y debilidades (limitaciones) en cada individuo. 1 2 3 4 5 6 7
28. Usualmente las nuevas experiencias me asustan. 1 2 3 4 5 6 7
29. Me da miedo abrirme y que los demas vean quién soy. 1 2 3 4 5 6 7
30.Acepto a las personas tal como son. 1 2 3 4 5 6 7
31. Cuando cuido a alguien no escondo mis sentimientos. 1 2 3 4 5 6 7
32. No me gusta que me pidan ayuda. 1 2 3 4 5 6 7
33. Puedo expresarle mis sentimientos a las personas 1 2 3 4 5 6 7

de una manera calida y cuidadosa.

34. Me gusta hablar con la gente. 1 2 3 4 5 6 7
35. Me veo a mi mismo como alguien sincero en mis relaciones con otros. 1 2 3 4 5 6 7
36. Las personas necesitan espacio (lugar, privacidad). 1 2 3 4 5 6 7

para pensar y sentir.
37. La gente me puede abordar en cualquier momento. 1 2 3 4 5 6 7
INFORMACION DE PUNTAJE
Los items que se deben sumar para cada sub-escala:

Conocimiento: 2, 3, 6 7, 9, 19, 22, 26, 30, 31, 33, 34, 35, 36.

Valor: 4,8, 11,12, 13, 14, 15, 16, 23, 25, 28, 29, 32.
Paciencia: 1,5, 10, 17, 18, 20, 21, 24, 27, 36.
Items con puntaje reverso : 4, 8, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 23, 25, 28, 29, 32.

El grupo de enfermeras comprendi6 a un grupo de 75 personas que asistieron a una conferencia nacional. Los
participantes vinieron de todas partes del pais. Para determinar los rangos de puntajes bajo, medio y alto, se consider6
una desviacion estandar de .5 en la mitad del rango de puntajes. Los puntajes por encima de esto se consideraron como
altos y los puntajes por debajo se consideraron como bajos. Ver Tabla 1.8 para las normas baja, media y alta del grupo
de enfermeras.

El grupo de estudiantes consisti6 en 424 mujeres y 103 hombres que asisten a una gran universidad en la
ciudad de Nueva York. Los estudiantes representaron una amplia variedad de habilidad, etnia y grupos socioeconémicos.
Los grupos bajo, medio y alto se determinaron de la misma forma que los grupos anteriores. Ver Tabla 1.9 para las

normas baja, media y alta de hombres y mujeres estudiantes.

Normas Baja ,media y alta para el CAl y sus sub-escalas para enfermeras

Sub-escala Baja Media Alta
Conocimiento Por debajo de 76.4  76.4-84.0 Por encima de 84.0
Valor Por debajo de 62.5  62.5-74.0 Por encima de 74.0
Paciencia Por debajo de 61.0  61.0-65.2 Por encima de 65.2
Total CAIl Por debajo de 203.1 203.1-220.3 Por encima de 220.3

Normas Baja ,media y alta para el CAl y sus sub-escalas para estudiantes femeninos y masculinos

Femeninos (n = 424) Masculinos (n = 103)
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Sub-escala Baja Media Alta Baja Media Alta
Conocimiento <68.8 68.8-79.5 >79.5 <64.6 64.6-75.1 >75.11
Valor <62.14 62.14-73.06 >73.06 <54.41 54.41-66.56 >66.56
Paciencia<58.05 58.05-64.35 >64.35 <53.4 53.4-62.4 >62.4
Total <190.29 190.29- >211.12 <178.00 178.00- >199.3
CAl 211.12 199.36
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