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RESUMEN

Este articulo se genera a partir de un estudio
multicéntrico sobre la implementacién y evaluacion
Cuidadores
desarrollado con la participacién de nueve paises de

del Programa Cuidando a los
Latinoamérica y unidades académicas de enfermeria
en Colombia entre ellas la Universidad Francisco de
Paula Santander de Cucuta, en coordinacién con
la universidad Nacional de Colombia. El articulo
presenta inicialmente la contextualizaciéon de lo
sociodemogrdficoyepidemiolégico del envejecimiento
y de las enfermedades crénicas no transmisible a nivel
mundial, de Latinoamérica y en el contexto regional.
Seguidamente se abordan desde lo conceptual los
cuidadores familiares como directos protagonistas de
la llomada Red del cuidado informal; finalmente se
analizan las repercusiones del cuidado de enfermos
crénicos sobre las diferentes dreas de la vida y segin
datos de estudios previos.

PALABRAS CLAVE: Enfermedades croénicas, cuidadores
familiares, repercusiones del cuidado.

ABSTRACT

The article is generated from a multicentric study on
the implementation and evaluation of the program
taking care of to the caretakers, developed at the
moment by the National University of Colombia with

the participation nine countries of Latin America and
Academic units of infirmary in Colombia among them
the University Francisco de Paula Santander. The
article presents/displays initially the contextualization
from the sociodemogrdfic and epidemiologist of the
aging and the chronic diseases nontransmissible at
worldwide level, of Latin America and in the regional
context. Next they approach from conceptual the
familiar caretakers like direct protagonists of the call
network of the informal care, finally one analyzes the
repercussions of the care of chronic patients on the
different areas from the life and according to data of
previous studies.

Keywords: Chronic diseases, Caregivers, repercussions
of the care.

ENFERMEDAD CRONICA:
DIMENSIONES SOCIODEMOGRAFICA
Y EPIDEMIOLOGICA

Durante el siglo XX la tasa de crecimiento demogréfico
ha presentado cambios  significativos en el mundo y
en los paises de América Latina. La tendencia existente
es la de mayor aumento de la poblacién en los paises
mds subdesarrollados de la regién. En Estados Unidos
y Canadd se registra una disminucién del 40% en el
crecimiento demogrdfico; estas tasas varfan desde
lo més baja 1,06%, en Estados Unidos y Canadd,
pasando por valores intermedios del 2,75% para
los pafses andinos, hasta un valor extremo 4,1% en
Venezuela'.

Asi, los adelantos tecnolégicos y cientificos han trafdo
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a la humanidad la disminucién de las enfermedades
de tipo transmisible, de tal forma la esperanza de
vida ha aumentado de 3.3 a 5.7 afios en América
Latina entre 1955 y 20002; sumado a las tendencias
en el control en la natalidad la pirdmide poblacional
muestra un aumento en el nimero de adultos
mayores.

El envejecimiento de la poblaciéon muestra un aumento
de las enfermedades crénicas y discapacitantes.
Por lo general, las enfermedades diagnosticadas
en los adultos mayores son incurables y, si no
se tratan adecuada y oportunamente, tienden a
provocar complicaciones y secuelas que dificultan la
independencia y la autonomia de las personas. La
salud no puede ser medida solo en términos de la
presencia o ausencia de enfermedad, debe valorar
también el grado de conservacién de la capacidad
funcional. La discapacidad acarrea el riesgo de
morir, independientemente de la edad, el sexo y de
lo presencia de ofras afecciones. A pesar de que la
mayoria de las personas de edad con enfermedades
no trasmisibles mantienen su capacidad funcional; el

grado de discapacidad aumenta con la edad.

La Organizacién Mundial de la Salud, OMS, afirma
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
la  enfermedad

cerebro vascular, el cdancer y

pulmonar.

El 20% de las muertes por enfermedades crénicas se
producen en los paises de altos ingresos, mientras que

el 80% se registra en paises de ingresos bajos en los

cuales vive la mayor parte de la poblacién y en donde
cada vez es mayor el nimero de personas, familias y

comunidades afectadas en su calidad y esperanza de

vida?®.

Lla poblacién colombiana se caracteriza por
envejecimiento mientras las tasas de fecundidad y de
natalidad van en decremento. La esperanza de vida
al nacer se estima en 69,2 afos para los hombres
y 75.3 afos para las mujeres, la disminucién en la
mortalidad infantil, en especial por enfermedades
transmisibles ha incidido en la disminucién de los

anos de vida potencial perdidos®.

El pafs vive una transicién caracterizada por la mejora
progresiva, pero desigual, y la concurrencia de
enfermedades transmisibles, crénicas y degenerativas
que afectan con mayor severidad a la poblacién
mds pobre con diferencias evidentes de género. Se
observa una morbimortalidad creciente asociada
sobre todo a enfermedades relacionadas con malos
hdbitos alimenticios, el cigarrillo, consumo de bebidas
alcohdlicasy la falta de ejercicio. Asf, la primera causa
de muerte son las enfermedades cardiovasculares con
113,4 muertes, y la tercera causa los tumores malignos
con 61,3 muertes por cada 100.000 habitantes®.

En Norte de Santander la situacién social y de salud
es muy similar a la del resto del pais como lo muestra
el Boletin Epidemiolégico del 2005¢. El Departamento
cuenta con una poblacién para ambos sexos
proyectado para el 2005 de 1.494.219 habitantes.
De los cuales 158.806 son personas mayores de 45

anos.

2 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Prevencién de las enfermedades crénicas una inversion vital. Nueva York: OMS, 2002,

p. 23.

3 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Prevencién de las enfermedades crénicas: una inversién vital. Los pafses pobres los mds

afectados. s. I: OMS, 2006, 2 p.

4 DANE, “Proyecciones departamentales de poblacién por sexo y edad”, 1990-2015.
5 Ministerio de Salud y OPS. “Situacién de salud en Colombia. Indicadores bésicos 2001”, Esténdares (documento).

¢ Boletin Epidemiolégico del Norte de Santander, vol. 6 del 2005.
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A nivel socioeconémico, el 93.45% de la poblacién
Ty 2,
el estado de aseguramiento para el afio 2004 es

del 50.4. La morbilidad hospitalaria  en el 2004
para las edades entre 45 y 59 afos, segin orden

en el Departamento de ubica en el nivel

de aparicién, se encuentra entre las 10 primeras
causas: enfermedades mentales no especificadas,
traumatismo intracraneal, diarrea y gastroenteritis de
presunto origen infeccioso, trastornos de la piel y del
tejido subcutdneo, infeccién de vias urinarias, asma
no especificada, prolapso Utero vaginal, fracturas de
regiéon no especificada del cuerpo, y la insuficiencia
cardiaca congestiva. Para la poblacién mayor de 60
anos se destacan la insuficiencia cardiaca congestiva,
traumatismos no especificados, hipertensién arterial,
enfermedad cardiaca hipertensiva, fractura fémur y

accidente cerebro vascular agudo.

Los reportes estadisticos de instituciones de la regién
con alto cubrimiento a pacientes en situacién de
cronicidad como la ESE Hospital Universitario Erasmo
Meoz de Cocuta, ratfifican que las enfermedades
crénicas no transmisibles representan un problema
de salud publica. Cuantitativamente, dentro de las 10
primeras causas de admisién hospitalaria se encontré
que las enfermedades cardiovasculares alcanzan el
44.7%, los problemas respiratorios el 30.18% y las

enfermedades renales el 4.71%/.

Identificada esta problemética, y al tener claridad
en los cambios epidemioldgicos presentados, las
enfermedades crénicas se han convertido en la
principal causa de mortalidad e incapacidad para
la poblacién adulta. Estas enfermedades ocasionan
padecimientos de larga duracién, de cardcter no

transmisible y degenerativo. Se caracterizan por

una etiologia incierta, multiples factores de riesgo,
periodos de latencia largos, curso prolongado, fuente
no contagiosa, discapacidad o alteracién funcional e

incurabilidad.

Las enfermedades crénicas afectan a todos los grupos
de la sociedad e imponen dos tipos de carga: de una
parte, afectan la productividad de los individuos y su
capacidad de generar ingresos y, de ofra originan un
mayor consumo de servicios sociales y de salud, por
lo general de alto costo. Se aspira que para el 2020
todos los paises hayan introducido y se encuentren
manejando y evaluando estrategias que fortalezcan los
estilos de vida saludables a través de una combinacion
de programas comunitarios, econémicos, educativos,

organizacionales y de regulacién.

Se presume que en América Latina el tiempo, la
dedicacién y el cuidado informal es mayor debido a
la situaciéon econdmica de los paises subdesarrollados
en donde se cuenta con escasos sistemas de salud que
no alcanzan a cubrir la totalidad de la poblacién v,
ademds, fallan en momentos determinados ofreciendo

un servicio ineficaz.

En la actualidad existen programas que han dado su
mirada a la situacién de aumento de las enfermedades
crénicas. La Organizacién Mundial de la Salud y la
Organizacién Panamericana de la Salud, como el
CARMEN (Conjunto de Acciones para la Intervencion
Multifactorial de Enfermedades no Transmisibles), son
avances importantes en la organizacién social en este

campo.

La finalidad del Proyecto Carmen es mejorar la salud
de la poblacién de un pais mediante la reduccién de

7 Estadistica ESE Hospital Universitario Erasmo Meoz, 50 primeras causas de morbilidad sentida en el servicio de medicina interna,

afo 2005.
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la incidencia de los factores de riesgo asociados a
las enfermedades no transmisibles mediante acciones
combinadas y coordinadas de promocién de la salud

y prevencién de la enfermedad.

En Norte de Santander existe en el momento un grupo
de personas del orden gubernamental que desarrolla,
a través de la Red Municipal, una serie de actividades
para la prevencién y control de las enfermedades

crénicas, con los siguientes objetivos:

1. Integrar los esfuerzos publicos y privados para
asesorar en el disefo y desarrollo de modelos de
intervencién comunitaria e infersectorial a nivel
municipal basados en la proteccién de la salud, la
deteccién temprana y el control de las enfermedades
y factores de riesgo asociados.

2. Fomentar el compromiso infersectorial,
interinstitucional y comunitario de todo el municipio
para promover comportamientos, hdbitos y estilos de
vida saludables, y prevenir y controlar enfermedades
y factores de riesgo de acuerdo con los perfiles

epidemiolégicos locales.

3. Disenar estrategias, lineas de accién y formulacion
de politicas publicas que involucren a todos los
estamentos publicos y privados que existen en el
municipio, que busquen un mayor impacto de sus
acciones en la comunidad.

4.Garantizar un manejo adecuado, oportuno vy
eficiente de todos los recursos humanos, fisicos,

técnicos, administrativos y financieros que posea la

red.

5. Gestionar recursos internacionales, nacionales,

8

departamentales, municipales, tanto piblicos como
privados, que permitan la consecucién de los objetivos
propuestos.

6. Consolidar un trabajo de equipo con todas
las instituciones que conformen la Red Municipal,
despertando el sentido de pertenencia y compromiso
con las tareas propuestas para lograr un mayor

impacto en la comunidad.

CUIDADOR FAMILIAR: Conceptualizacién

El bienestar de los enfermos crénicos depende, en
gran medida, de las personas que conviven con
ellos en el dmbito del cuidado informal. El llamado
cuidado informal es aquél que se presta a personas
dependientes (enfermos, discapacitados o ancianos)
por familiares, amigos vy, en general, personas
de la Red Social inmediata, sin recibir retribucién
econdmica por la labor que se ofrece. Por lo general,
de indole gratuita en razén de relaciones afectivas
y de parentesco, y por efectuarse en el dmbito

doméstico?.

Ofrecer una atencién sin limites de tiempo, tener un
elevado grado de compromiso hacia la tarea realizada
y de sentido del deber, la falta de preparacién para
asumir el rol, son otros aspectos caracteristicos que

precisan su definicién.

No existe un recurso mds relevante para la salud
que el cuidado informal. En forma cuantitativa
supone mds del 88% del total de los cuidados que
se realizan. Mdltiples estudios ponen de manifiesto
la magnitud e importancia del aporte del sistema
informal de cuidados al sostenimiento de la salud.
En ellos se afirma que sélo doce de cada cien horas

Delicado Useros, Marfa. “Percepcién de enfermeria respecto a las cuidadores de personas dependientes”, Libro de ponencias, VI

Encuentro de Investigacién en Enfermeria, Investén-Isciii, Unidad de Coordinacién y Desarrollo de Investigacién en Enfermeria, 20-23

de noviembre 2002, p. 135.
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dedicadas al cuidado de la salud se aplican desde el
sistema institucional; el resto se efectGan en contextos
no formales y por motivos no laborales”'® Segun un
estudio sueco, el cuidador informal dedica una media
de 299 horas al mes, ocho veces y media mds que el
sistema formal (Wimo et al., 2002)'".

Gran parte de las actividades que se realizan
alrededor del cuidado del ser humano en situaciéon
de salud-enfermedad son efectuadas en escenarios
cotidianos de la vida del ser humano a lo largo del
ciclo vital, que hacen que exista una manera particular
de percibir y valorar el cuidado, y esperar que éste

reUna determinadas caracteristicas o condiciones.

Este fenémeno de manera refleja se presenta en otros
paises (Garcia Calvente, et al., 1993)'%2. En Canadd
se estima que entre un 85 y un 90% del total de
cuidados prestados es de tipo informal. En Espafa
diversas investigaciones confirman que la familia es
la principal proveedora de cuidados de salud; del
total de cuidados que reciben las personas mayores,
entre el 80 y el 88% los recibe exclusivamente de la
familia, mientras que los servicios formales proveen
un 3%. Un 20.7% de los adultos presta ayuda para la
realizacién de las actividades de la vida diaria (AVD)
a una persona mayor con la que convive, y el 93.7%

de ellos tienen vinculos familiares con la persona a la

que cuida.

En Estados Unidos, las estadisticas aportan evidencia
de que la familia y los amigos son las Unicas personas
que proporcionan cuidados en aproximadamente tres
cuartas partes de los hogares. Un estudio reciente
estimé que de cuatro hogares con teléfono, en uno
habia porlo menos un cuidador, esto se traducia en mds
de 22 millones de hogares en Estados Unidos donde
se prestan cuidados. El 20% de éstos reportaron una
condicién relacionada con demencia'®. En palabras
De la Cuesta B. en el 2004, la poca cobertura de
los sistemas sanitarios y sociales en los paises en vias
de desarrollo, como Colombia, hace pensar que en
estos paises la proporcién bien puede ser mayor.

Cuando se habla de cuidado informal se habla del
apoyo ofrecido por los miembros de la red familiar
inmediata. Por lo general es una mujer, con relacién
de parentesco directa con el receptor de cuidado:
hija, esposa y madre, ubicadas entre 45 y 65 afos,
sin actividad laboral distinta a la de ama de casa, con
bajo nivel educativo, y de estratos inferiores de clase

social'.

Enparticularen el contextoregional, diversos estudios'*

16:17-18-19 sobre el cuidado de los cuidadores familiares

de adultos en situacion crénica de enfermedad en

? Garcia Calvente, MM. El cuidado de la salud ¢Quién hace qué? Editorial Index de Enfermeria, 1993, 6: 16-19.
19 Durédn Ma. A. Un nuevo estatuto para el cuidado, Editorial Index de Enfermeria, 1993; 6: 5.
" Wimo, A., Strauss, E., Nordberg, G. Johansson L. Time spent on informal and formal care giving for persons with dementia in

Sweden. Health Policy 2002; 61: 255-268.

12 JMSERSQO. Cuidados en la vejez. El apoyo informal. Madrid: Ministerio de Asuntos Sociales, 1995 [consultado 23 diciembre 2006].
http://imserso-mayores.csic.es// estadisticas/informacién/informe

13 De la Cuesta Benjumea, Carmen. Op. cit., p. 8.

4 La Parra D. “Contribucién de las mujeres y hogares mds pobres a la produccién de cuidados de salud informales”. Gaceta Sanita-
ria, 2001, (15): 498-505.

15 Vega Angarita, Olga Marina. “Habilidad del cuidado de los cuidadores primarios de adultos discapacitados por enfermedad
cerebrovascular del Norte de Santander 2005”. Trabajo de grado para obtener el fitulo de magister en enfermeria con énfasis en el
paciente crénico, Universidad Nacional de Colombia - Universidad Francisco de Paula Santander.

16 Gonzdlez Escobar, Dianne Soffa. “Habilidad del cuidado de cuidadores familiares de personas en situacién crénica de enfermedad
por diabetes Mellitus 2005”. Trabajo de grado para obtener el titulo de magister en enfermeria con énfasis en el paciente crénico,
Universidad Nacional de Colombia -Universidad Francisco de Paula Santander.
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el Norte de Santander han podido establecer que
la proporcién de cuidadores familiares mujeres es
casi cuatro veces mayor que la de los hombres. La
mayoria de ellas ubicadas en la franja de edad que
corresponde a la denominada generacién intermedia,
seguida de los cuidadores mayores de 60 afos, con
un bajo grado de escolaridad, con parentescos de
consanguinidad como hijo, madre-padre, hermana,
asi como parentesco de filiacién tales como esposa,
nuera y cufada, quienes ejercen el rol desde el mismo
momento del diagnéstico y sin recibir ningdn tipo de
apoyo, con una dedicacién al dia que supera la siete

horas.

Caracteristicas sociodemogrdficas de los cuidadores

informales como el género, parentesco, estado
civil, ocupacién y convivencia, se constituyen en
los variables mds importantes para predecir a qué
persona o miembro del nicleo familiar le corresponde
asumir de manera obligada este complejo rol. Segun
planteamientos de Barrera, en cada familia hay un
cuidador que responde espontdneamente, o por
necesidad, sin que se haya llegado a un acuerdo
explicito entre las personas que componen la

familia?°.

Poco a poco, sin apenas darse cuenta de ello, la
persona integra su nuevo rol de cuidadora en su vida
diaria. Se conoce sobre algunas formas en las que
el cuidador se inicia en su rol: por una enfermedad

aguda y una hospitalizacién que requiere un periodo
de convalecencia, tras un periodo de fragilidad
asociado a un envejecimiento biolégico normal que
en forma progresiva exige mds ayuda, y a causa de
una enfermedad degenerativa de la que ya existian

algunas evidencias.

Se han propuesto multiples clasificaciones de los
cuidadores. Segun el cuidado brindado Ebersoles
y Hess (1990)
comprende decisiones

distinguen el anticipatorio, que

basadas en necesidades
futuras del enfermo crénico, y anticipa necesidades
inevitables que influyen en las elecciones hechas en el
presente. El preventivo, que proporciona el cuidado
alterando el ambiente y suministrando asistencia
o servicio a la persona con enfermedad lo que
impide su deterioro. El cuidado de supervisién, que
brinda cuidado activo y de compromiso directo de
naturaleza administrativa. El instrumental, que realiza
el mantenimiento de actividades de la vida diaria en
cuidados procedimentales.  Finalmente, el protector
que ampara de las consecuencias eventos que no
pueden prevenirse, mantiene la autoestima de la
persona enferma y previene la depresién frente a la

inversién de roles y al deterioro fisico y mental.

Segun el nivel de responsabilidad del cuidador hacia
el receptor de cuidado, los cuidadores se clasifican
en cuidadores primarios y secundarios (Stone et al.).
El cuidador primario o principal, es aquel que asume

17" Ramirez Ordéfez, M® Mercedes. “Habilidad de cuidado de los cuidadores principales en el paciente con céncer gastrointestinal
2005". Trabajo de grado para obtener el titulo de magister en enfermeria con énfasis en el paciente crénico. Universidad Nacional

de Colombia - Universidad Francisco de Paula Santander.

18 Chavez C., Wilmer O., Estévez Lépez, Erica P, Rueda B., Julieta. “Grado de preparacién para el cuidado en casa de cuidadores
familiares de adultos en situacion de enfermedad crénica discapacitante neurovascular de la ESE Hospital Universitario Erasmo Meoz
durante el periodo comprendido de marzo a julio de 2006”. Trabajo de grado presentado como requisito para optar al titulo de

enfermera, Universidad Francisco de Paula Santander.

19 Gonzdlez E., Dianne Sofia, Vega Angarita, Olga Marina. “Estudio comparativo sobre la habilidad de cuidado entre cuidadores
familiares de personas en situacién de enfermedad crénica por enfermedad cerebrovasculary diabetes Mellitas en San José de

Cucuta, Norte de Santander”.

20 Barrera Ortiz, Lucy. “Investigar en el cuidado del cuidador de personas que viven en situacién de enfermedad crénica”. En La inves-
tigacién y el cuidado en América Latina, 19. ed., Unibiblos, 2005, Universidad Nacional de Colombia, p. 273.
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la total responsabilidad de la tarea, pasando por
diferenciaciones segin la ayuda formal o informal que
reciben. El cuidador secundario, por el contrario, no
ostenta la responsabilidad permanente de cuidado y

su actuacién es, en muchos casos, eventual.

Se han descrito ciertas razones por las que los
cuidadores informales asumen esta tarea. Segun
Adame Portillo, en 1996, las personas que cuidan
a sus familiares lo hacen por un deber moral, por
altruismo, por reciprocidad, por gratitud y estima
con la persona enferma, por sentimientos de culpa
del pasado, y para obtener la aprobacién social y

familiar.

En el dmbito familiar la atencién del cuidado informal
es realizada principalmente por las mujeres como
proveedoras de cuidado y de afecto, como legado
generacional en razén de su naturaleza y por patrones
culturales tradicionales socialmente asignados. Segun
Julve Negro (2004), la atribucién de roles en funcién
de género parece mantener su pauta mds tradicional
en lo que concierne a los cuidados y se considera
correspondiente a la esfera del trabajo reproductivo.
Estudios como los de Robinsén y Moen (1994), citados
por Robles Silva?' en el 2003, sobre la probabilidad de
que las mujeres sean cuidadoras en algén momento
de su vida, concluyen que el rol de cuidador es, por
una parte, un rol intermitente que se repite en varias
etapas de su vida, pero también que un minimo

porcentaje de mujeres son cuidadoras en mds de

dos ocasiones. Afirman “que las mujeres que repiten
en el rol de cuidadoras, pasan por varias etapas, en
lo general correspondientes con los tres momentos
demogréficos de la vida de la mujer: la juventud, la
adultez y la ancianidad. La repeticiéon en este rol lleva
a que las mujeres experimenten el cuidado como
una carrera que estd presente a lo largo de la vida,

independientemente de a quién se cuide”.

Histéricamente este tipo de cuidado, segin los
planteamientos de Colliere??, es el mds antiguo de la
historia del mundo, vinculado tradicionalmente con lo
connatural a la mujer, debido a la estrecha relacién
que tiene con la fecundidad y con todo aquello que
contribuye con la manutencién y desarrollo de la
vida. Cuantitativamente representan el 60% de los
cuidadores principales de personas mayores?, el
75% en el caso de personas con discapacidad?* y
el 92% de los cuidadores de personas que necesitan

atencién en el hogar?®

La literatura internacional y nacional documenta

aspectos diferenciales en el tipo de atencidn
brindada, cantidad de tiempo dedicado y percepcién
del cuidado segun el género de los cuidadores. Al
respecto, se indica que las mujeres dedican mayor
tiempo al cuidado de los enfermos crénicos que los
hombres. Realizan con mayor frecuencia actividades
més pesadas y cotidianas, como son la realizacién de
actividades de la vida diaria (AVD): alimentacién, bafo,

eliminacién, vestido, movilizacién y administracién de

20 Barrera Ortiz, Lucy. “Investigar en el cuidado del cuidador de personas que viven en situacién de enfermedad crénica”. En La inves-
tigacién y el cuidado en América Latina, 1. ed., Unibiblos, 2005, Universidad Nacional de Colombia, p. 273.

21 Robles Silva, Leficia. “Una vida cuidando a los demds: una carrera de vida en ancianas cuidadoras”. Libro-Ponencia presentado
en el Simposio Viejos y Viejas, Participacién Ciudadana e Inclusion Social y 51 Congreso  Internacional de Americanistas, Santiago

de Chile, 14-18 de julio de 2003, pp.1-4.

22 Colliere, Francoise. Promover la vida, la préctica de las mujeres en virtud de los cuidados de enfermeria, Lisboa. Sindicato de

Enfermeras Portugueses, 1989.
2 IMSERSO. Cuidados en la vejez, Op. cit., p. 85.

2 Jiménez A., Huele. La discapacidad en Espafia: datos epidemiolégicos. Madrid, Real Patronato sobre Discapacidad, 2002.
2> Garcia Calvente, MM., Mateo Rodriguez, Inmaculada, Eguiguren, Ana P. “El sistema informal de los cuidados en clave de
desigualdad”, Revista Gaceta Sanitaria, 2004; 18 (Supl. 1): 132-139.
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medicamentos; y actividades instrumentales de la vida
diaria (AIVD): preparacién de comida, limpieza de la

ropa o casa y administracién de las finanzas?®

EL CUIDADO A LARGO PLAZO: Impacto en los
cuidadores familiares.

El impacto de cuidar supone el incremento de la
percepcién de carga en los cuidadores informales,
siendo mds evidente en mujeres que en hombres
y reflejada en problemas de salud, conflictos con
familiares y amigos y restriccién en el soporte
social?’.

Diversos estudios (Bajo y Dominguez-Alcén, 1996;
Abelldn, 1997; Colectivo IOE, 1998; Paoletti, 1999;
Yanguas, Leturia y Leturia, 2000; Roca y cols., 2000)
reportan asociacién entre los niveles altos de estrés
y una serie de repercusiones en la salud fisica y
psiquica de las cuidadoras, siendo los problemas
cardiovasculares, osteoarticulares, pérdida del apetito,
insomnio, nerviosismo, depresién y baja autoestima las
manifestaciones mds evidentes de este compromiso.
Entre los estresores potenciales asociados al cuidado
se han identificado el deterioro cognitivo y funcional y
la duracién de la enfermedad (Lotus Shyu, 2000).

Uno de los efectos que los cuidadores expresan

con claridad se refiere a conflictos  familiares
por el desacuerdo entre la persona que cuida y
los otros miembros del grupo en relaciéon con el

comportamiento, decisiones y actitudes de unos vy

otfros hacia la persona mayor o por la forma en que
se proporcionan los cuidados?®. Procesos familiares
como los conflictos intrafamiliares, el criticismo y la
culpa son situaciones que pueden afectar la relacién

del cuidado y desempeno del rol.

Diversos autores afirman que el costo que asumen
los cuidadores, en particular las mujeres, por el
hecho de ser cuidadoras es elevado en términos de
salud, calidad de vida, acceso al empleo y desarrollo
profesional, relaciones sociales, disponibilidad del

propio tiempo y repercusiones econémicas?’.

Si bien existe una cantidad significativa de referencias
bibliograficas sobre los cuidadores en los paises
desarrollados, éstas son adn limitadas en pafses en
desarrollo como Colombia. El conocimiento sobre
la situacién de los cuidadores familiares en el pais y
en la regién es reducido, por lo cual la investigacién
efectuada al respecto se basa en las experiencias
vividas en paises desarrollados.

A nivel local algunos estudios revelan la situacién
en que se encuentran los cuidadores familiares de
enfermos crénicos, sobre todo respecto a la habilidad
para el cuidado, calidad de vida, sobrecarga del
cuidador y preparacién para el cuidado.

habilidad de

cuidadores familiares de personas en situaciéon
30-31-32

En cuanto a la cuidado de los

de enfermedad crénica se encontrdé en dos

terceras partes de los cuidadores un nivel deficiente

26 Zabagueli A., Juando C., Dioz M., Corrales, Cabrera E., Bover A., Sédenz de O. “El cuidado informal”, Libro de ponencias, VIII
Encuentro de Investigacién en Enfermeria, Investén Isciii, 17 al 20 noviembre 2004, Sevilla, p. 34.

27 Barrera Ortiz, Lucy, Pinto Afanador, Natividad, Sdnchez Herrera, Beatriz. “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica: comparacién de géneros”. Revista Actualizaciones en Enfermeria, 2006; 9(2): 9-143.

28 Blanco, Lidia. “Habilidad de cuidado de los cuidadores de adultos en situacién de enfermedad crénica discapacitante”. Tesis para
optar al titulo de maestria con énfasis en cuidado al paciente crénico”, Bogotd, Universidad Nacional de Colombia, 2002.

27 Garcia Calvente, MM., Mateo. Op.cit.
30 Vega Angarita, Olga Marina. Op. cit.
31 Gonzdlez Escobar, Dianne Sofia. Op. cit.
32 Ramirez Ordéiez, M°. Mercedes. Op. cit.
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de habilidad para la entrega del cuidado, a pesar de
cuidar desde el momento del diagnéstico, de tener un
tiempo significativo en el ejercicio del cuidado y de la
relacién parental existente. Resultados que coinciden
con los reportados por otras investigaciones efectuadas
en el contexto colombiano y latinoamericano, que
hacen evidente la necesidad de estrategias de apoyo
dirigidas a esta poblacién, que posibiliten el desarrollo
de las habilidades necesarias para el desempefio del
rol y la prestacién de un cuidado de calidad a las

personas en situaciéon de enfermedad crénica.

En el andlisis de la calidad de vida de los cuidadores
2006
identificd, cémo las acciones de cuidado que realizan

familiares un estudio efectuado en el
los cuidadores tienen impacto significativo en sus
vidas, en especial en el bienestar fisico relacionado
con fatiga, cambios en el apetito, alteraciones en
el suefio; seguido del compromiso en el bienestar
social, en aspectos como el aislamiento social,
interferencia con el empleo, disminucién del tiempo
libre, situaciones que perturban, en forma notable, el
equilibrio personal, familiar y laboral. La calidad de
vida en el bienestar psicolégico mostré su afectacion
con la presencia de ansiedad, desesperacion vy
depresion por el rol en el que se encuentran y por
la dificultad para lidiar con sus vidas, teniendo un

familiar en situacién de enfermedad crénica.

En relacién con la sobrecarga en el cuidado®-%

se reporta que mds de la mitad de los cuidadores
familiares de personas en situacién crénica de
enfermedad perciben algin grado de sobrecarga en
el cuidado. La sobrecarga a nivel fisico se relaciona,
en especial, con insuficiente tiempo para si mismos,
agobio por multiples responsabilidades y deterioro de
la salud desde el ejercicio del cuidado. La sobrecarga
psiquica de los cuidadores se manifiesta por angustia,
depresion, miedo a posibles complicaciones del
familiar, sentimiento de abandono o falta de apoyo
por parte de la familia.

Respecto al grado de preparacién para el cuidado
en casa de familiares adultos discapacitados un
estudio®® destaca que un porcentaje considerable
de cuidadores no relne los requisitos para asumir
el rol en acciones particulares que demandan en los
cuidadores conocimiento, habilidad para manejar la

situacién, persistencia, bienestar y desempeno.

Los cuidadores familiares experimentan situaciones
ignoradas por el actual sistema de seguridad social,
pues no cuenta con un servicio oportuno y eficiente
para el fortalecimiento de la habilidad del cuidado en
casa y el reconocimiento de la labor. Estos aspectos
permiten la indagacién de algunos referentes bésicos

para la enfermeria, como la caracterizacién, la

3 Parra Lépez, Erika Juliana. “Calidad de vida de los cuidadores familiares de adultos con enfermedad neurovascular discapacitante
hospitalizados en el servicio de neurocirugia del Hospital Universitario Erasmo Meoz, San José de Cicuta, durante los meses de
octubre, noviembre y diciembre del 2006”. Trabajo de grado presentado como requisito para optar al titulo de enfermera, Programa
de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad Francisco de Paula Santander.

34 Durdn Delgado, Maritza; Mora Casariegos, Jhon James. “Valoracién de la sobrecarga en el cuidador de pacientes diagnosticados
de Alzheimer del Hospital Erasmo Meoz y la ESE Francisco de Paula Santander durante el primer semestre del 2004”. Trabajo de
grado para optar al fitulo de enfermera, Programa de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad Francisco de Paula

Santander, p. 62.

35 Gallo Ferrizola, Elisa Johanna; Fuentes Ydnez, Beatriz Adriana; Moros Farinango, Sandra Liliana. “Sobrecarga en el cuidador
informal del nifio(a) con discapacidad que asiste al programa de rehabilitacién neurolégica infantil de la ESE Centro de
Rehabilitacién Cardioneuromuscular de Norte de Santander durante el segundo semestre de 2006”. Trabajo de grado para optar al
titulo de enfermera, Programa de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad Francisco de Paula Santander, p. 54.

36 Chavez Carias, Wilmer; Estévez Lopez, Erica P; Rueda Barranco, Julieth J. “Grado de preparacién para el cuidado en casa de
cuidadores familiares de adultos en situacién de enfermedad crénica discapacitante neurovascular de la ESE Hospital Universitario
Erasmo Meoz durante el periodo comprendido entre marzo y julio de 2006”. Trabajo de grado para optar al fitulo de enfermera(o),
Programa de Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad Francisco de Paula Santander, p.
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importancia de su labor, las necesidades, la calidad
de vida y la forma de vivir esa experiencia. Todos estos
cambios plantean nuevos retos donde el cuidado de

la salud y la vida toman sentido.

la Lley 266 de 1996 de enfermeria reglamenta
la profesién, y define el dambito del ejercicio
profesional. “El profesional de enfermeria ejerce su
préctica dentro de una dindmica interdisciplinaria,
multiprofesional y transdisciplinaria, aporta  al
trabajo sectorial e intersectorial sus conocimientos y
habilidades adquiridas en su formacién universitaria y
actualizada mediante la experiencia, la investigacién,
la educacién continua. El profesional de enfermeria
ejerce sus funciones en los émbitos donde la persona
vive, trabaja, estudia, se recrea y se desarrolla, y en
las instituciones que directa o indirectamente atienden

la salud”.

Hasta el momento en nuestro pais y en la regién
los esfuerzos se han dirigido a brindar tratamiento
al enfermo y se han olvidado del cuidador como
persona clave en la asistencia, responsable del
cuidado directo de aspectos de la vida del enfermo a
quien cuidan, situacién que puede resultar agobiante,
limitar sus proyectos de vida y, en algunos casos, lo
pueden llevar a sentir amenazado su bienestar fisico

o mental.

La enfermeria como profesién dindmica que se
fundamenta en el cuidado, ha observado estos
cambios y en el pais la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia, en su Programa
de Maestria en Enfermeria, con el grupo de personas
que conforman la sublinea de cuidado al paciente
créonico, realiza una profundizacién sobre esta
temdtica para identificar debilidades significativas
relacionadas con la habilidad de cuidado vy, por

ende, dirige acciones a este grupo poblacional.
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