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Resumen

El proyecto  realizado en el Norte de Santander hace parte del Estudio
Multicentrico sobre Implementacion en Red vy Ewaluacion del Programa
Cuidando a los Cuidadores, coordinado por el Grupo de Cuidado al
Paciente Crénico de la Universidad Nacional de Colombia, gestora del
trabajo colaborativo. Con un abordaje cuantitativo de tipo cuasi experimental,
con grupos muestra y control, se realizo medicién de la habilidad de cuidado
a los cuidadores antes y después de la intervencion y andlisis comparativo de
resultados. La poblacion estuvo constituida por 50 cuidadores para ambos
grupos. La investigacién mantuvo los pardmetros éticos para estudios con seres
humanos. Se emplearon los instrumentos inventario de habilidad de cuidado
( CAI) de Ngozi O. Nkongho, caracterizaciéon de los cuidadores vy el perfil
Pulses.

Respecto al CAI total y el componente Valor se logré determinar que existen
diferencias estadisticamente significativas entre los promedios de los grupos para
los dos momentos de medicién; siendo significativamente mayor en el grupo
estudio tanto en la medicién inicial como en la medicién final (p<0,01). Lo
cual permite concluir que el programa fortalece la habilidad de cuidado total
y el valor en los cuidadores que participan en él, y demuestra la necesidad de
continuar explorando estrategias de intervencion frente ala problemdtica de
la cronicidad.

Palabras Clave: Cuidadores familiares, enfermedad crénica, programa
cuidando a los cuidadores.

Abstract

He studied multicentrico on the implementation in net and evaluation of the
program taking care of the caretakers, it constitutes the result of the work carried
out in the North of Santander with the participation of investigators of Latin
America under the coordination of the National University of Colombia agente
of the collaborative work. With a quantitative boarding of quasi experimental
type with groups sample and control and mensuration of the ability of care to
the caretakers before and after the intervention, with comparative analysis of
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results. The population was constituted by 50 caretakers for both groups. The
investigation maintained the ethical parameters for studies with human beings.
You uses the instrument inventory of ability of care of Ngozi O. Nkongho, the
caretakers’ instrument characterization designed by the group of care to the
chronic patient of the National University of Colombia and the profile Pulses.

With regard to the I CAl total and the component Value was possible to determine
that differences exist statistically significant among the averages of the groups for
the two mensuration moments; being significantly bigger in the group studies so
much in the initial mensuration as in the final mensuration (p <0,01).

Keywords: Family carers, chronically ill, carers care program

Introduccion

I mundo estd experimentando un rapido

aumento de los problemas crénicos de

salud,hastaelpuntoquelasenfermedades
crénicas constituyen actualmente mas de la
mitad de la carga mundial de morbilidad!.

La Organizacion Mundial de la salud ha
documentado ampliamente el papel de las
enfermedades cardiovasculares como causa
principal de defuncién en casi todos los
paises de las Américas. La mayorfa de las
muertes debidas a enfermedades crénicas
y degenerativas se producen a una edad
relativamente avanzada, como lo muestran
los datos comparativos de principios de los
noventa, en muchos de los paises, mas de la
mitad de las muertes se producen a los 65 afios
omds tarde. Informacion significativa teniendo
en cuenta que se prevé que en los proximos
treinta afios el indice de envejecimiento se
duplicara o triplicara, teniendo en muchos
paises en el afio 2025 menos jOvenes que
personas mayores de 60 y mas afos.  Sefiala
que cerca del 60% de las muertes que ocurren
en el mundo hoy se deben a las enfermedades
crénicas™, en especial la enfermedad
cardiaca, la enfermedad cerebrovascular,
el cédncer y la enfermedad pulmonar. El
informe de la OMS para 1999 advierte que
estas enfermedades serdn probablemente
responsables del incremento en la carga de
enfermedad, especialmente en los paifses en

vias de desarrollo.

Actualmente las condiciones demogréficas
que caracterizan a Colombia son aumento
progresivodelapoblacion, ripida urbanizacion,
fuerte tendencia a disminuir las tasas de
natalidad y aumento de la expectativa de vida
al nacer. Segtin proyecciones del DANE entre
los afios 1985 y 2025 el total de la poblacion
colombiana aumentard un 168% vy la
poblacién de adulto mayor crecera 274%, esta
situacién traerd considerables implicaciones
sociales, econdmicas y de atencién en salud.
“El ntmero de habitantes mayores de 60
anos serfa de 1'911.716 (6.03% del total de la
poblacién) en 1.985, 2’900.766 (6.85%) de la
poblacién en el 2000y, 5'251.457 (9.87%) de
la poblacién en el 202574,

A nivel regional, las enfermedades
crénicas no transmisibles especialmente las
cardiovasculares y céncer se han constituido
en un problema de salud publica en el Norte
de Santander, “presentando una mortalidad
creciente y una proporcién del 17.24%
respectivamente del total ocupando el segundo
lugar después de la agresiéon por disparo
en el afio de 1.998 y siendo la enfermedad
cardiocerebrovascular la primera causa de
muerte por enfermedades crénicas”

Informacién del Boletin Epidemiolégico
del afio 2005°, destaca en el tercer lugar de
las diez primeras causas de morbilidad por
consulta externa y urgencias en todas las
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edades, la hipertension arterial con una tasa
de 33,40 por 1.000 habitantes, en el grupo de
edad de 45 a 59 afios; en el grupo de 60 y mas
anos la hipertension arterial ocupa el segundo
y primer lugar respectivamente. De otra
parte, como causas de morbilidad hospitalaria
se encuentra en el grupo de edad de 45 a 59
aflos como primeras causas la enfermedad
mental no especificada y la insuficiencia
cardiaca congestiva. En el grupo de edad
de 60 y més afios, las primeras causas de
morbilidad hospitalaria estdn7 representadas
por la Insuficiencia cardiaca congestiva, la
hipertensién arterial, la enfermedad cardiaca
hipertensiva y el accidente cerebro vascular.

La trascendencia de esta situacién, con
tendencia al aumento, reside no sélo en
las tasas de morbilidad y mortalidad sino
en su larga duracién y elevado nimero de
discapacitados que originan carga social,
familiar y econémica, y representan afos de
vida productiva perdidos.

Las limitaciones vy discapacidades que
provocan las enfermedades crénicas afectan
tanto la calidad de vida del individuo como la
de su cuidador o cuidadores. Ante este evento
los cuidadores deben asumir una serie de
tareas de cuidado que requieren del desarrollo
de habilidades cognitivas y actitudinales.

Frente a esta realidad es de resaltar como
importantes organizaciones en salud han
definido politicas y estrategias que atiendan
esta problemdtica. La OPS, al respecto planteo
frentes estratégicos de accion de acuerdo con
la estrategia mundial para la prevencién y el
control de las enfermedades no transmisibles.
La iniciativa CARMEN (Conjunto de
Acciones para la Reduccién Multifactorial de
las Enfermedades), que ha sido adoptada por
varios paises miembros, entre ellos Colombia.

A nivel del pais y especificamente en el
departamento Norte de Santander, se han
logrado algunos avances en el diagndstico
de algunas enfermedades crénicas que
lamentablemente no se han cristalizado en
programas y proyectos de atencién continuos
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e integrales. Con relacion a la diabetes y la
hipertensién, por ejemplo, se encuentran
experiencias y registros de acciones de
prevencién con el propésito de disminuir
la incidencia con acciones orientadas
especialmente al diagndstico precoz vy
captacién de pacientes para intervenciones
puntuales en programas que no han tenido
continuidad.

Sin embargo, la situaciéon actual de las
enfermedades crénicas en el pais y en la region,
estd acompanada de una problemética que no
ha sido abordada por los servicios de salud
y por enfermeria, las personas que asumen
la responsabilidad de cuidado en casa del
enfermo crénico, los cuidadores familiares, y
el impacto que este cuidado tiene en su salud
fisica y mental, en su desarrollo personal,
espiritual, familiar, social y econémico, y en su

calidad de vida.

En razén a que el objetivo de la atencién de
enfermeria es ayudar a las personas a conseguir
la salud, bienestar y calidad de vida 6ptimos
que requieren, recibiendo cuidados que sean
coherentes con las necesidades, los valores,
deseos y contexto de la persona; el cuidado
de las personas que viven en situacion crénica
de enfermedad requiere un abordaje total,
que ayude al individuo y a su familia a adoptar
medidas orientadas a reducir o eliminar de ser
posible los trastornos y discapacidades a corto,
mediano y largo plazo; a reducir al minimo
el sufrimiento, como también de facilitar los
procesos de adaptacion del paciente y la familia
a las dolencias o situaciones irremediables
secundarias a la enfermedad.

El Consejo Internacional de Enfermeras
(CIE), como federacion de las asociaciones
nacionales de enfermeras de 125 paises, y
como portavoz internacional de la enfermeria
establece que los profesionales de enfermeria
han de desempenar una funcién importante
en la pronta deteccion e intervencién, y han
de participar en la promocién de la salud,
prevencién de la enfermedad, en la docencia
y en el asesoramiento de programas para
las personas discapacitadas y sus familias.
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El conocimiento que los profesionales
de enfermeria tengan sobre el grado de
complejidad de la situacién crénica, la
habilidad que tiene el cuidador para ofrecer
cuidado y los apoyos disponibles para el
cuidado, permiten establecer prioridades
de accién y formular estrategias educativas,
asistenciales e investigativas, conducentes
a mejorar la situacién de salud en la que se
encuentran inmersas estas personas.

En América Latina se ha observado que
las personas que tienen un familiar con
enfermedad crénica tienen la obligacién de
desempefiarse como cuidadores, pero no
cuentan con la orientacién requerida. Se ha
documentado de manera importante una
deficiente habilidad de cuidado entre estos
cuidadores familiares, pero también de han
identificado en ellos fortalezas diferentes a
las de otras latitudes que pueden apoyar el
servicio requerido como disponibilidad de
soporte para los cuidadores’.

El cuidador familiar, es la persona
que presta cuidado de forma regular vy
cotidiana de diferentes formas; cuidado
directo e instrumental en relacién con el
bafio e higiene del paciente, alimentacidn,
comodidad y confort, administraciéon y
control de tratamiento farmacolégico vy
algunos procedimientos bésicos necesarios
para la estabilidad y bienestar de la persona
enferma, sin contar con sus responsabilidades
bésicas de mantenimiento del hogar, trabajo,
etc. Igualmente da cuidado indirecto, cuando
supervisa, responde por las decisiones y da
proteccién al paciente.®

Bajo este referente local, es vélido afirmar
que el desarrollo de habilidades del cuidado
de los cuidadores se relaciona con factores
ambientales y situacionales. Planteando la
urgente necesidad de profundizar en ésta area.
Si bien se han adelantado investigaciones
sobre el cuidado de los cuidadores en la
Gltima década, la mayoria de los estudios
son de caracter descriptivo y su aplicabilidad
es restringida, por lo que poco apoyan a la
situacién real de estas situaciones’. Por otra

parte llama la atencién la escasa informacion
sobre los aspectos positivos de la experiencia
humana de cuidar.

En nuestros servicios de salud el cuidador
es desconocido, no se le tiene en cuenta o se
considera que no sabe, y no se han generado
mecanismos solidos y colectivos para apoyarlo
en su responsabilidad. De forma paraddjica,
cada dfa con mayor frecuencia el cuidador
recibe nuevas delegaciones para las cuales no
estd capacitado. Le entregamos un familiar
enfermo o discapacitado porque el costo
institucional de hospitalizaciéon es muy alto
para las empresas prestadoras de 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 que sucederé.

Es entonces necesario desarrollar proyectos
donde enfermeria trabaje con esquemas que
promuevan la salud total de quienes viven en
situacién crénica de enfermedad y orienten
sus esfuerzos al cuidado integral, el fomento
de la autonomia, el respeto y la dignidad de la
persona en esta situacién en su grupo familiar
y social.

Para desarrollar este tipo de proyecto es
indispensable, incluir al Cuidador (es) real
y potencial de las personas en situaciéon de
enfermedad crénica, pues son protagonistas
importantes,aunque hastahace pocoinvisibles,
de los procesos de atencion, rehabilitacion y
cuidado permanente. Son personas que sin
sufrir la enfermedad se enfrentan a la realidad
de sus complicaciones, asumiendo un rol
para el que generalmente no se encuentran
preparados, modificando su calidad de vida
en los aspectos: social, emocional , laboral,
econémico, familiar y condicién de salud.

El presente estudio pretende evaluar la
efectividad del programa cuidando a los
cuidadores para el desarrollo de habilidades
de cuidado en cuidadores familiares de
personas adultas con enfermedad crénica en
Ctcuta, Norte de Santander. Busca aportar
al conocimiento y practica de enfermeria
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a través de la experiencia de cuidado de
los cuidadores familiares de personas que
se encuentran en situaciéon de enfermedad
cronica. La responsabilidad de asumir el
cuidado demanda al cuidador el desarrollo
de habilidades cognoscitivas y actitudinales
complejas para el ejercicio protagénico del
cuidado en casa.

Solo a través de las experiencias de
interaccién y encuentro con los cuidadores
de las personas en situaciéon crénica
de enfermedad, es posible construir
conocimiento, alcanzar la comprensiéon de
lo que esta experiencia representa y validar
intervenciones terapéuticas que posibiliten
el desarrollo de las habilidades necesarias
para el ejercicio del cuidado y de su propio
autocuidado, con herramientas y recursos
adecuados y suficientes para enfrentar los
cambios a los que el desempenio de este rol
los aboca en todas sus dimensiones, con la
mayor seguridad, autonomia e independencia
posible.

El entrenamiento ha demostrado ser una
herramienta atil, aun en los casos de mas
dificil manejo como lo son la situaciones
de demencia. Dentro del mismo es preciso
desarrollar el conocimiento, apoyar en la
adaptacién del ambiente cotidiano, respaldar
la toma de decisiones, ayudar a establecer
y reconocer las redes de soporte social y
encontrar significado en cada uno de los actos
del cuidado y de las opciones para compartir
una vida que puede irradiar luz suficiente para
iluminar el sendero de los demas miembros de
la misma familia.'°

Representa una oportunidad para la
cualificacion del cuidado de enfermeria a las
personas en esta situacién, la integracién de
la docencia y la asistencia alrededor de las
necesidades de salud del contexto, el desarrollo
de procesos administrativos centrados en
el cuidado que respondan a las condiciones
actuales de organizacién y prestacion de
servicios de salud.

Permitird igualmente, un acercamiento y
mayor comprension de lo que representa para
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el cuidador la experiencia de cuidar a una
persona en situacién de enfermedad crénica
y cambios percibidos en ella con el desarrollo
de habilidades cognoscitivas y actitudinales,
representadas en las tareas e intervenciones
de indole instrumental y emocional que debe
realizar, la adaptacién a los cambios de rol y en
las relaciones personales y familiares.

Materiales y métodos

Desde lo metodoldgico el estudio utilizd
un disefio de corte cuasi experimental con
abordaje cuantitativo. Los grupos a estudio
(muestra y control) estuvieron conformados
equitativamente por 50 cuidadores familiares,
usuarios de la IPS Instituto de Seguros
Sociales Francisco de Paula Santander, ESE
Hospital Universitario Erasmo Meoz, Centro
de Rehabilitacion Cardioneuromuscular y
Oncomédical; asi como afiliados a grupos
organizados, Asociacién de Discapacitados de
la Ciudadela La Libertad, que reunieron los
criterios de inclusién definidos en el proyecto.
El grupo muestra recibié el programa de
desarrollode habilidadesde cuidado “Cuidando
a los Cuidadores”, El grupo control participo
en encuentros de apoyo convencionales.
Luego de explicar los propésitos del estudio
y de obtener el consentimiento informado se
obtuvieron los datos del cuidador familiar y
del enfermo crénico.

La informacién se recolectdé por medio
de los instrumentos Caracterizaciéon de los
cuidadores, Inventario para la habilidad
de cuidado ( CAI) y Escala PULSES.
En la identificaciéon de las caracteristicas
sociodemogrificas de  los  cuidadores
participantes se utilizO un cuestionario que
identifica el sexo, edad del cuidador y del
paciente, nivel de escolaridad, estado civil,
ocupacién, nivel socioecondmico, cuidado
desde el momento del diagnéstico, tiempo de
cuidado y parentesco con la persona cuidada.
La determinacién del nivel de funcionalidad
del enfermo crénico en términos de su

capacidad fisica y cognitiva fue medida
a través del perfil “PULSES” creada por
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Moskowitz en 1957. Esta escala refleja los
niveles de funcionalidad en seis pardmetros:
estabilidad de la patologia, utilizacién de los
miembros superiores, locomocién, capacidad
sensorial, eliminacion, y actividad social segin
lo esperado; con una graduacion tipo likert;
donde uno (1) equivale a independiente y
cuatro (4) a completamente dependiente.

La evaluacién del grado de habilidad de
cuidado de una persona para cuidar a otros,
se realizo con el instrumento disefiado por
la doctora Ngozi O. Nkongho “Inventario
para la habilidad de cuidado”, denominado
CAI®, Caring Hability Inventory. Instrumento
que ha mostrado un grado de validez de 0.80 y
0.84 de confiabilidad. Constituido por treinta
y siete ftems (37), agrupados en las categorias
conocimiento (14), valor (10) y paciencia (13).
La estructuracion de respuesta tipo Likert del
instrumento permite su autoadministracion e
indican los puntajes més altos mayor grado de
habilidad de cuidado para un item formulado
positivamente; en los ftems negativamente
formulados, el puntaje se invierte. Las
respuestas a los diferentes ftems se suman en
cada sub-escala, dando un puntaje total de
habilidad y por cada subescala o categoria.
La sub-escala Conocimiento se determina a
través de 14 items, con un posible rango de
puntaje de 14 a 98. Incluye los {tems ndmero
2,3,6,7,9,19,22,26,30,31,33,34,35 y 36 del
instrumento. La sub-escala Valor tiene 13
items, con posible rango de puntaje de 13 a
91, que corresponden a los items 4,8,11,12,1
3,14,15,16,23,25,28,29 y 32 del instrumento.
La sub-escala Paciencia tiene 10 items y su
puntaje puede ir de 10 hasta 70, los items del
instrumento que corresponden a esta categoria

sonel 1,5,10,17,18,20,21,24,27 y 37.

Los datos obtenidos a través de los
cuestionarios iniciales y finales se incorporaron
aunamatriz en Microsoft Excel y se procesaron
en el software estadistico MINITAB version
14.0, con el cual se generaron estadisticas
descriptivas e inferenciales.

Resultados

Caracteristicas de los cuidadores.

En el grupo estudio, el 82% de los
cuidadores eran mujeres y el 18% hombres.
El rango de edad predominante estaba
en los mayores de 60 afos con un 48%,
seguido de 36 a 59 afios con el 42% vy
de 18 a 35 afos en el 10% de los casos.
La mayoria se dedica al hogar (64 %) vy el
26% labora como independiente. En cuanto
al nivel de escolaridad se logré identificar
que el 52% de los cuidadores del grupo solo
ha estudiado algiin grado de primaria, con un
nivel de analfabetismo del 14%. El 80% de
los cuidadores tenfan mas de 37 meses en el
desempefio del rol, el 10% entre Oy 6 meses,
el 6% de 7al8mesesy el 4%. Enel 68% de
los casos la persona es el tnico cuidador del
enfermo crénico, dedicando a las acciones
de cuidado las 24 horas del dia (66%).
Respecto a la relacién o parentesco con la
persona cuidada, el 40% de los cuidadores son
padre 6 madre del paciente, 24% esposa(o)
del paciente y el 22% son hijas(os). El 48%
de los pacientes se encuentra en un rango de
edad mayor al de su cuidador, mientras que
el 46% se encuentra en un rango inferior.
Sélo el 6% de los pacientes se encuentra en el
mismo rango de edad del cuidador. Respecto
al nivel de funcionalidad del enfermo crénico
medido con la escala PULSES, el 48% de los
receptores de cuidado tienen un compromiso
severo, el 30% un compromiso moderado y
el 22% un compromiso leve.

En el grupo control, el 84% de los
cuidadores eran mujeres y el 16 % hombres.
La edad del cuidador estaba entre 36 a 59
afios en un 52% de los casos, entre 18 a 35
afios en el 34% y un 10% eran mayores de
60 afos. La ocupacién de los cuidadores de
este grupo es principalmente el hogar en un
54%, el 26 % labora de manera independiente
y el 16% es empleado. En cuanto al nivel
de escolaridad, el 56% de los cuidadores

han realizado estudios de secundaria, con un
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nivel de analfabetismo del 2%. E1 42% de los
cuidadores lleva un periodo inferior a 6 meses
en la experiencia de cuidar, el 26 % mas de 37
mesesy el 24% entre 7y 18 meses. Dedican
a la labor de cuidar al familiar enfermo las 24
horas del dia el 44% de los casos, entre 7 y
12 horas el 22%, entre 13y 23 horas el 12%
y menos de 6 horas al diael 22%. Un 38 %
de los cuidadores no cuentan con apoyo en
la labor de cuidado del enfermo crénico. En
cuanto a la relacién de parentesco, el 30%
de los cuidadores son el padre 6 la madre del
paciente, el 20 % son el esposo 6 la esposa del
paciente y el 24% son hijos(as) del paciente. El
48% de los pacientes se encuentra en un rango
de edad mayor al de sus cuidadores, el 46% se
encuentra en un rango de edad inferior y el
6% de los pacientes se encuentra dentro del
mismo rango de edad que la de su cuidador. El
compromiso del nivel de funcionalidad de
los enfermos crénicos de acuerdo a la escala
PULSES reporté un compromiso severo en
el 52% de los casos, compromiso moderado
en el 30%y con compromiso leve un18% de
los pacientes.

Habilidad de cuidado

de los Cuidadores.

Figura 1. Clasificacién general habilidad de
cuidado

i inal [Medicion Inicial Medicion Final

General

@ALTO 32 34 40 36 36 35
@ MEDIO 52 42 36 58 44 50
@BAJO 16 24 24 6 20 15

\- /

Lahabilidad de cuidadodeloscuidadoresfue
analizada de manera total y por componentes,
antes y después de la intervencion, en el
grupo estudio y control. El valor promedio del
CAI Total se ubico en 200.6 en la valoracién
inicial, pasando a 203.2 en la valoracién
final. En el grupo estudio, el valor promedio
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inicial se ubico en 205.6 pasando a 206.5 en la
valoracion final; mientras en el grupo control,
la valoracion inicial registro un promedio de
195.6 pasando a 199.9 en la valoracién final.
El valor promedio de habilidad de cuidado
total a nivel general presento un incremento
en la valoracién final respecto a la valoracién
inicial, tanto en el grupo estudio como en el
grupo control. (Figura 1.).

Enel componente conocimiento se presentd
un incremento en el valor promedio en la
medicion final en relacién con la medicién
inicial en ambos grupos, significativamente
en el grupo control. Para el grupo estudio se
encontrd que el promedio pas6 de 82.8 (DS
10.8) a 83.0 (DS 8.3); mientras que en el
grupo control el valor promedio pasé de 81.2
(DS 11.6) en la medicién inicial a 89.2 (DS
8.4) en la medicién final.

El componente paciencia para el grupo
estudio presento una mediana de 62.5 en la
medicion inicial (DS 8.4) y una mediana de
61 (DS 7.3) en la medicién final. Por su parte
el grupo control presento una mediana de
62 en la medicién inicial (DS 8.1) pasando a
una mediana de 67 y (DS 4.6) en la medicion
final.

El componente valor para el grupo estudio
presento una mediana de 60 en la medicién
inicial (DS 13.4) y una mediana de 63.5
(DS 13.2) en la medicién final. Por su parte
el grupo control presento una mediana de 56
en la medicién inicial (DS 12.4), pasando a
una mediana de 44 (DS 10.5) en la medicién

final.
Comparativo por grupos.

El valor promedio para habilidades de
cuidadoanivel general presenté unincremento
en su valoracién final con respecto a la
valoracién inicial, tanto en el grupo estudio
como en el grupo control (Figura 2.).

Con respecto al componente conocimiento,
igualmente se presenté un incremento en el
valor promedio en la medicién final en relacién
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con la medicién inicial, significativamente
en el grupo control; Para el grupo estudio, el
valor promedio pas6 de 82,8 a 83, mientras
que en el grupo control el valor promedio
pasé de 81,2 en la medicion inicial a 89,2 en
la medicién final (Figura 3).

Figura 2. Comparativo general para resultados de

habilidad de cuidado
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Figura 3. Comparativo resultados componente

conocimiento
INICIAL FINAL INICIAL FINAL
Grupo Control Grupo Estudio
100 I 100
o ] [
: =
g 70 k70
60 60
50 S0
40 [ 40
INICIAL FINAL INICIAL FINAL
En el componente paciencia a pesar

de que a nivel general se presenté un leve
incremento entre una medicién y otra, se
logr6 determinar que en el grupo estudio
present6 una disminucién del valor promedio
en su medicién final, ya que pas6 de 60,8 en
la valoracién inicial a 59,8 en la valoracion
final. En el grupo control por el contrario, se
observé un incremento significativo, puesto
que pasé de 60,5 en la valoracién inicial a
64,8 en la medicién final (Figura 4.)

Caso contrario se registrd con respecto al
componente valor, donde se logr6 observar
un leve incremento del valor promedio en el
grupo estudio, pasando de 62 en la medicién

inicial a 63,7 en la medicién final. En cambio se
registré una disminucion bastante significativa
en el valor promedio en el grupo control, ya
que paso de 53,9 a 45,9 en su medicion final,
lo cual repercutié considerablemente en el
promedio general (Figura 5).

Figura 4. Comparativo resultados componente
paciencia
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Andlisis comparativo

Los grupos estudio y control fueron
comparados en cada momento de medicidn,
empleando la prueba t de Student, con un
nivel de significancia de 0,05, para lo cual se
contrasto la hipétesis de diferencia entre las
medias de los grupos.

Conrespectoal CAltotal,selogrédeterminar
que existen diferencias estadisticamente
significativas entre los promedios de los
grupos para los dos momentos de medicidn;
es decir, el valor promedio para habilidades
de cuidado es significativamente mayor en
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el grupo estudio tanto en la medicion inicial
como en la medicion final (p<0,01).

Para el componente conocimiento, se
logr6 determinar que en su valoracion inicial,
el valor promedio del grupo estudio es mayor
que en el grupo control; pero en la valoracion
final, el valor promedio es significativamente
mayor en el grupo control que en el grupo
estudio. Caso similar ocurre en el componente
paciencia, donde no existen diferencias en
su valoracién inicial, pero en la valoracién
final, el valor promedio registrado en el grupo
control es mayor al registrado en el grupo
estudio.

Con respecto al componente valor se
logré determinar diferencias estadisticamente
significativas entre los promedios grupales; es
decir, el valor promedio registrado en el grupo
estudio tanto en su valoracién inicial como en
la medicién final, es significativamente mayor
al promedio registrado en el grupo control

(p<0,01) (Tabla 1).

Tabla 1. Comparacién entre los grupos estudio y
control, antes y despues de la intervencién

Momento de medicién
Categoria Inicial Final t de referencia
Valor de t Valor de t
ICAI Total 10,79 7.87 +2.0141
IC imient. 2,38 -10.59 +2.0141
IPaciencia 0.42 -10.26 +2.0141
Valor 11.31 25,87 +2.0141

Al realizar la comparacion de los momentos
de medicién del CAI total y los componentes
en cada uno de los grupos, se determiné que
a nivel general no se encontraron diferencias
significativas entre el valor promedio inicial
y final en el grupo estudio, observandose
Gnicamente un incremento significativo en
cuanto al componente valor (p<0,05). En el
grupo control, tanto a nivel general como en
el componente conocimiento y el componente
paciencia se registr0 un incremento
significativo en la medicién final, mientras
que en el componente valor se presentd una
disminucién significativa en su medicién final

(p<0,05) (Tabla 2).

estudio multicentrico en el Norte de Santander

Tabla 2. Comparacién de los momentos de medicién
para cada uno de los grupos

Grupo
Categoria Estudio Control t de referencia
Valor de t Valor de t

ICAI Total 0,95 5,33 +2,0141
IC imi 0,35 12,56 +2,0141
[Paciencia -1,71 8,51 +2,0141
[Valor 2,27 -11.84 +2,0141
Discusié

Iscusion

Se encontré similar distribucién por género
en ambos grupos vinculados a la investigacién.
Los resultados obtenidos son apoyados por la
literatura de enfermeria en la que establecen
que la preocupacion por la salud y el cuidado
del enfermo en el hogar ha sido por mucho
tiempo responsabilidad de wun familiar,

generalmente una mujer (madre, hija, esposa,
abuela) !

Se reporta en ambos casos mayor
porcentaje de cuidadores familiares en el
rango de 36 a 59 afos, etapa en la que los
cuidadores se encuentran en su periodo de
mayor productividad y desarrollo. El problema
de la simultaneidad de las obligaciones y
responsabilidades de cuidado es un factor
de desestabilizacién emocional, aumento de
tensiones y preocupaciéon en el cuidador!?.
Es significativo para el grupo estudio, el alto
porcentaje de personas mayores de 60 afios
que tienen la responsabilidad de cuidado de
una persona con alto grado de dependencia.
Situacién que se hace critica en el caso de
las mujeres que envejecen, muchas estardn
atendiendo a sus esposos, ayudando a hijos y
nietos, contando con menos apoyo familiar que
les ayude a ocuparse de sus padres enfermos!

En cuanto a la escolaridad, los resultados
obtenidos ubican a los cuidadores en un
nivel bajo, destacandose lo encontrado en
el grupo estudio. La relacién con los bajos
niveles de escolaridad que maneja el grupo a
estudio los condiciona a ejercer actividades
como labores del hogar y trabajos informales
que no garantizan la estabilidad econémica
que ellos necesitan. El nivel de escolaridad
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puede ser una caracteristica importante en
los cuidadores, al ampliar las posibilidades
de acceso a la informacién y desarrollo de
procesos de aprendizaje por diferentes medios
de comunicaciénacercadel cuidado, el proceso
de la enfermedad y de los mecanismos para
mejorar el bienestar de la persona receptora

de cuidado.

La distribucién de acuerdo al estado civil
es muy similar en ambos grupos vinculados
a la investigacién. Esta caracteristica puede
relacionarse con la edad de los cuidadores, la
relacién y vinculo con la persona cuidada de
madre/ padre, esposa(0) e hija(o). Informacién
significativa, si se tiene en cuenta que estos
cuidadores deben desempefiar multiples
roles ademéas del de cuidador, asi como las
situaciones que la responsabilidad de cuidar
a una persona cronicamente enferma puede
generar en la dindmica familiar, la vida de
pareja y otros aspectos como el econémico y
social.

La mayoria de los cuidadores se dedican
al hogar, siendo esta ocupaciéon de mayor
prevalencia en el grupo estudio. Lo encontrado
en el estudio explica en alguna medida
la condicién socioeconémica encontrada
los cuidadores participantes, estratos 1 y
2; asi mismo guarda correspondencia con
las caracteristicas sexo y nivel educativo
anteriormente descritas, al ser el cuidado
del miembro de la familia enfermo una de
las funciones del rol que desempefa la mujer
en el hogar; por su parte los desempleados y
trabajadores independientes pueden tener
mayor disponibilidad de tiempo para el
desempefio de las tareas derivadas del cuidado
dentro del grupo familiar. Segin Francisco
del Rey y col. (1995), las amas de casa y
los desempleados por disponer del tiempo
requerido, son los cuidadores més frecuentes
de los enfermos crénicos.

En ambos grupos poco més de la mitad de
los cuidadores llevan mas de 36 meses en rol
de cuidador, seguido de 18 meses 6 menos.
En el grupo estudio es mayor el tiempo de
experiencia como cuidadores, dedicando todo

el dia a esta labor. Lo encontrado en el estudio
implica la dedicacion considerable de tiempo y
energiaen laatencién de complejas actividades
no siempre comodas y agradables, ni previstas
a su libre eleccion!4, una experiencia ingrata
y solitaria que termina por reducir los niveles
de paciencia y del conocimiento de si mismo.
Es significativo el porcentaje de cuidadores
del grupo estudio que se desempefian como
Gnicos cuidadores, la literatura refiere que
la cantidad y tipo de ayuda varia en funcién
del grado y de la causa que haya determinado
dependencia de la persona cuidada. Cuanto
mayor sea el grado de dependencia, mayor
serda también la cantidad de tiempo y de
esfuerzo que tendra que dedicar el cuidador
“inexperto” a la tarea de cuidar a su familiar.

En cuanto a la relacién con la persona
cuidada se encontr6 un comportamiento
relativamente similar en ambos grupos, siendo
las madres/ padres, hijas(os) y esposas(os)
quienes asumen laresponsabilidad de cuidado
de un familiar crénicamente enfermo. Segin
Barrera L, (2002), el parentesco es un factor
muy importante para comprender y entender
los sentimientos y experiencias que viven los
cuidadores primarios.

El comportamiento respecto a la edad
del paciente es idéntico en ambos grupos
vinculados a la investigacién. Dada la
estrecha relacion de estas enfermedades con
el envejecimiento, puede concluirse que el
ntmero de cuidadores jévenes con parentescos
de hijas(os) seguird aumentando en los
préoximos afios. Asumiendo la responsabilidad
de cuidar  personas con compromiso severo
y moderado en su capacidad funcional,
con limitacién para la satisfacciéon de sus
necesidades basicas y  realizacion de las
actividades de la vida diaria.

Respecto a la habilidad de cuidado se
observan algunas diferencias en la valoracién
del CAI total entre los grupos antes de la
realizacién de lasintervenciones, encontrando
mayores porcentajes de cuidadores con
niveles entre medio y bajo de habilidad en
el grupo estudio que en el grupo control.
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Similar comportamiento se observa en las
categorfas conocimiento y paciencia, e
igualdad en el componente valor.

Después de realizada la intervencién se
observa un aumento en la valoracién general
del CAI total, determindndose que existen
diferencias estadisticamente  significativas
entre los promedios de los grupos para los
dos momentos de medicién; es decir, el
valor promedio para habilidades de cuidado
es significativamente mayor en el grupo
estudio tanto en la medicién inicial como en
la medicion final (p<0,01). Lo cual guarda
correspondencia con lo reportado porestudios
similares!® en los cuales la habilidad total
incremento significativamente después de la
intervencién de enfermeria, particularmente
en el grupo estudio con el cual se desarrolla
el programa cuidando al cuidador.

En la valoracién de los componentes de la
habilidad de cuidadose encuentrandiferencias
significativas entre los grupos. En el grupo
estudio el conocimiento y la paciencia se
comportan de manera homogénea en las dos
mediciones, por el contrario se observa un
incremento representativo en el componente
valor. Por su parte el grupo control muestra un
incremento en los niveles del conocimiento y
la paciencia, y disminucién en el componente
valor. En el andlisis comparativo se logré
determinar  diferencias  estadisticamente
significativas entre los promedios grupales de
la categoria valor; es decir, el valor promedio
registrado en el grupo estudio tanto en su
valoracion inicial como en la medicién final,
es significativamente mayor al promedio
registrado en el grupo control (p<0,01).

Al mirar la medicién final de la habilidad
general y la paciencia se encontré que en
el grupo de estudio disminuyo en relacién
con el grupo control esta situacién puede
haberse dado porque al realizar los talleres
de esta dimensién las personas realizaron
una reflexion de su propio yo, teniendo
més claridad de sus debilidades; al aplicar
nuevamente el instrumento lo diligenciaron
con una mirada més clara con relacién a su
propia manera de ser y actuar; donde el tiempo

estudio multicentrico en el Norte de Santander

de medicién pudo no permitir la percepcién
de los cambios que él podia estar efectuando
en su cotidianidad. Estos resultados permiten
observar que aquellos aspectos del ser
humano relacionados con la actitud, que
buscan producir sensibilizacién y cambios en
la persona en su forma de actuar, necesitan
espacios mas prolongados y un proceso de
acompafiamiento que permita la expresion de
dudas, temores e inseguridades con el ser al
que cuidan.

En cuanto a los resultados obtenidos en la
categoria conocimiento, es de considerar que
el nivel de escolaridad es una caracteristica
importante en los cuidadores al ampliar las
posibilidades de acceso a la informacién y
desarrollo de procesos de aprendizaje por
diferentes medios de comunicacién acerca
del cuidado, el proceso de la enfermedad y de
los mecanismos para mejorar el bienestar de
la persona receptora de cuidado. El cuidado
en casa requiere que los cuidadores tengan
destrezas y conocimientos cada vez mds
complejos'¢. La importancia del conocimiento
en el cuidado del enfermo lo manifiesta
Fitzgerald (2000)!7 al afirmar “el conocimiento
se considera un proveedor de estructura que
disminuye en los cuidadores la incertidumbre
y permite el desarrollo de un mapa cognitivo
parala continuainterpretacién de los eventos y
toma de decisiones en la accién de cuidado”.

Hallazgos descritos por otros estudios'® 1

indican que maés all4 del tipo, la intensidad y el
tiempo que tenga el cuidador ejerciendo su rol,
es importante garantizarle un conocimiento
adecuado, un respaldo suficiente en términos
de soporte social, idoneidad en la toma de
decisiones y un redimensionamiento de
la experiencia misma. Los cuidadores son
personas que necesitan asesoria y apoyo
en cada uno de los procesos que vive, para
poder desenvolverse con mayor efectividad y
seguridad en la relacién de cuidar al otro, con
la suficiente disposicion para enfrentar cada
una de las etapas que se presentan.

Con relacién al componente paciencia en
el grupo control una de las situaciones que
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alteran la paciencia es el desconocimiento
de los cuidadores en la realizacién de las
actividades  instrumentales, en primera
instancia por ser una situacién nueva que
generalmente ocurre de forma imprevista
causando en ellos niveles de estrés por sentir
la falta de ayuda y de acompafiamiento en este
proceso, situacion que en el momento de ser
atendida les permite sentir mas tranquilidad y
persistencia para el cuidado.

El nivel de paciencia encontrado muestra
como se hace necesario seguir reforzando la
habilidad en esta dimension entre los aspectos
que mas impacientan a los cuidadores es darse
cuenta de como al ser que cuidan en algunas
situaciones no atienden sus sugerencias,
quieren imponer sus propios criterios, prestan
poca atencién a lo que ellos les expresan,
la demanda de tiempo en el cuidado que
ocasiona en algunos casos de acuerdo a las
circunstancias niveles de estrés, demora para
ser atendidos cuando buscan los servicios de
salud, no tener la suficiente informacién sobre
dénde acudir; existe un reconocimiento de
estos aspectos pero se les dificulta ser menos
impulsivos y actuar en algunas situaciones
con mayor serenidad, algunos encuentran
calma a través de la misica, la lectura o
decidir no escuchar y cambiar de lugar. Es
importante seguir trabajando con este grupo
de personas en aprender a escuchar al otro, de
dejar opinar y llegar a puntos de encuentro,
fortalecer formas de relajacién que les permita
actuar de forma més tranquila y serena en los
momentos criticos.

El valor es un elemento que esté presente en
el cuidado cuando la direccién del crecimiento
y su resultado es desconocido, se gana valor
para cuidar de las experiencias del pasado,
siendo sensible y abriéndose a las necesidades
del presente.?’ El cuidador familiar enfrenta
multiples momentos criticos en el ejercicio de
su rol, que representan oportunidades para el
desarrollo y descubrimiento de esta dimensién
de la habilidad de cuidado o por el contrario se
constituyen en experiencias que contribuyen
a la frustraciéon y la angustia. Refiere la
literatura que se han categorizado cuatro

grandes aspectos relacionados con la angustia
que sufre la familia de un enfermo crénico:
la condicién del ser querido, la atencién que
recibe por parte del equipo de salud, el cuidado
futuro y los aspectos financieros.?!

El valor es un componente de la habilidad
de cuidado en la que se encuentran niveles
deficientes al realizar las mediciones,
seguramente por el impacto emocional
permanente que la experiencia del cuidado les
genera, independientemente del parentesco
con el receptor de cuidado, el tiempo en el
ejercicio del rol y nivel de escolaridad. El
programa cuidando al cuidador fortalece esta
dimension de la habilidad de cuidado, como
lo demuestran los resultados obtenidos, con
diferencias estadisticamente significativas en
comparacién con intervenciones educativas
de apoyo tradicionales; seguramente por
la oportunidad de reflexién, expresion,
asociacién, reconocimiento y autovaloracién
que representa.

Al comparar los resultados obtenidos
en esta dimensién con lo reportado en la
evaluacién de un programa para fortalecer a
los cuidadores familiares de enfermos crénicos
(2006)??, se encuentra correspondencia en los
resultados obtenidos al presentar un aumento
significativo en el nivel de valor especialmente
en el grupo estudio. El aumento de los
niveles del valor en el grupo estudio, puede
explicarse por las caracteristicas del programa
cuidando al cuidador desarrollado con ellos,
que busca que el cuidador descubra su
experiencia de cuidado y la analice, identifique
potencialidades y limitaciones, identifique las
ganancias que el proceso de ser cuidador le
genera y que se empodere dentro de su rol .
En los talleres de valor, las tematicas resaltan
el coraje, el proceso de toma de decisiones de
cuidado y la habilidad social, soporte social y
empoderamiento del cuidador?’. Es decir, los
talleres de valor buscan que los cuidadores al
compartiry revivir sus experiencias reconozcan
su fortaleza y fuerza interior, admitan sus
logros, crean en su capacidad y habilidad, se
respeten y valoren a si mismos y a la gran labor
que realizan dia a dia.
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En la interaccion con los cuidadores
se perciben cambios de actitud frente a
su quehacer como cuidador, sin embargo
al analizar los resultados obtenidos en las
mediciones del CAI, pareciera que éste
no es sensible a estas situaciones, por su
estructura, forma de redacciéon o capacidad
de interpretacion del instrumento por parte
de los cuidadores participantes por su nivel
educativo.

Los resultados obtenidos en el estudio
dan una evaluacién positiva de la efectividad
del programa en el fortalecimiento de la
habilidad de cuidado de las personas que
cuidan a enfermos crénicos, especificamente
a nivel de habilidad total o general y del
valor, frente a las actividades de cuidado
convencionales  desarrolladas  por  los
profesionales. Aporte significativo desde
la disciplina de enfermeria a la compleja
situacién que representan las enfermedades
crénicas para las personas que las padecen
y sus cuidadores familiares; y evidencia de
la necesidad de continuar desarrollando
estrategias de intervencién conceptual vy
metodoldgicamente soportadas.
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