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RESUMEN

Objetivo: Describir y comparar la habilidad en el cuidado de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad croénica, en
aquellos que se encuentran vinculados a programas docente-
asistenciales de tres unidades académicas de enfermeria que
pertenecen a la red de trabajo en cuidado al paciente crénico y
su familia.

Materiales y métodos: Su metodologia responde a una compa-
racion de estudios descriptivos, cuantitativos, de corte transversal,
con una muestra de 45 cuidadores de la Universidad de la Sabana,
90 de Unillanos y 90 de la Universidad Nacional de Colombia. El
instrumento para la recoleccion de la informacion fue el Inventario
de habilidad de cuidado, CAI®, de Ngozi Nkongho.

Resultados: Al finalizar el estudio se evidencié un comporta-
miento similar en la habilidad de cuidado de los cuidadores en
las tres instituciones. Estos resultados confirman los hallazgos
de la literatura.

Conclusiones: Es clara la necesidad de incluir en las politicas
de salud publica y en la academia procesos que preparen a los
profesionales de enfermeria en el cuidado de los cuidadores de
enfermos crénicos discapacitados.
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INTRODUCCION

En Colombia se ha comen-
zado a tener mayor con-
ciencia del problema de salud publica que
representa la enfermedad cronica. Hacer
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Caring ability of family
caregivers of chronically
diseased people

Barrera Ortiz Lucy, Galvis Lopez Clara Rocio, Moreno Fergusson Maria Elisa, Pinto Afanador Natividad,
Pinzén Rocha Maria Luisa, Romero Gonzdlez, Esperanza, Sanchez Herrera Beatriz

visible la problematica de los cuidadores
familiares de las personas cronicamente
enfermas, hasta lograr que se modifiquen
las politicas publicas al respecto es una de las
metas que se ha propuesto la enfermeria
colombiana.

El presente estudio surge como
parte de un compromiso colectivo de
las diferentes instituciones educativas
de enfermeria en el pais, donde se han
venido construyendo, en los ultimos
aflos, redes y alianzas para el desarrollo
del conocimiento. En el marco de estos
acuerdos, en 2001, se llevd a cabo en la
Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia, el V Seminario
Internacional de Cuidado, denominado
Enfermeria sin fronteras, donde se inicid
un trabajo en red en el area de cuidado
al paciente cronico y su familia, para
intercambiar informacién, apoyar el
desarrollo de proyectos colaborativos
y mostrar un mayor impacto de la
investigacion cientifica en la sociedad
colombiana y de América Latina, en donde
la enfermedad crénica ha alcanzado limites
insospechados.

Este estudio surgié de la pregunta:
(como es la habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares de personas con
enfermedades crénicas y vinculadas a los
programas docente-asistenciales de tres
unidades universitarias de Colombia que
pertenecen a la red de trabajo en cuidado
al paciente cronico y a su familia?

ABSTRACT

Aim: To describe and to compare the abilities of family caregivers
dealing with chronically ill persons belonging to teaching-medical
care programs, in three Nursing schools, within the “Chronic patient
and his family” working network.

Materials and Methods: A transversal comparison of descriptive
and quantitative studies was adapted as methodology. Forty
five caregivers from Universidad de la Sabana, ninety from
Unillanos and ninety from Universidad Nacional de Colombia
were sampled.

The research material was the Caring Ability Inventory (CAI®) by
Ngozi Nkongho .

Results: At the end of the study, similar abilities were found in
the caregivers of the three institutions.Those results confirm the
literature findings since the caring ability is deficient in all cases.

Conclusions: It would be convenient to include in the social welfare
policies and in the academic curricula programs to prepare the
nursing professionals to deal with the cares provided to chronically
ill patients.

Key Words: Caregivers,
family caregivers, chronic disease.

Los objetivos especificos son: Describir, analizar y comparar como
se perciben en dichos cuidadores estos tres componentes del cuidado:
1) conocimiento, 2) valor, y 3) paciencia

Conceptos esenciales

El estudio se estructuré con base en tres conceptos esenciales:
1. habilidad de cuidado de los cuidadores familiares, 2. cuidadores
familiares y 3. personas con enfermedad crénica discapacitante. Las
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habilidades de cuidado de los cuidadores familiares son el potencial
de cuidado que tiene la persona adulta que asume el rol de cuidador
principal de un familiar o persona significativa que se encuentra en
situacion de enfermedad cronica discapacitante. Esta habilidad incluye
las dimensiones cognoscitiva y actitudinal, que son identificadas y
medidas segun los indicadores de conocimiento, valor y paciencia que
propone Ngozi O. Nkongho'. La habilidad, vista asi, puede medirse a
través de la comunicacidn directa con cada persona.

Al hablar aqui de vivir con enfermedad crénica discapacitante se hace
referencia a la experiencia de padecer un trastorno organico y funcional
que genera discapacidad permanente y requiere largos periodos de cuidado,
tratamiento paliativo y control, por lo cual la persona debe modificar su
estilo de vida. Las personas que viven estas situaciones son seres activos
y trascendentes que viven y tienen la capacidad de crecer en el cuidado.
De esta manera se asume la conceptualizacion de salud propuesta por
Newman?, en la que establece que salud es un patrén de totalidad que
incluye expresiones de enfermedad y de no enfermedad, y se contempla
al individuo como totalidad expresada en un patrén. El conocimiento del
patron puede ser util a la gente para hacerse consciente de su interaccion
con el todo®. La enfermedad cronica discapacitante es aquella que percibe
el individuo como una disfuncidn para cumplir con su rol segiin parametros
esperados, y que lo ha acompafiado por mas de seis meses.

Al hablar de cuidadores familiares se hace referencia a las personas
adultas con vinculo de parentesco o cercania que asumen las responsabili-
dades del cuidado de un ser querido que vive en situacion de enfermedad
crénica discapacitante y participan con ¢l en la toma de decisiones. Ellos
realizan o supervisan las actividades de la vida diaria buscando compensar
las disfunciones existentes en el receptor del cuidado.

Se justifica esta investigacion por cuanto el patron epidemioldgico
que caracteriza a nuestro pais ha llevado a los primeros lugares la
morbilidad y mortalidad por enfermedades cronicas no transmisibles
(ECNT). La mortalidad atribuible a ECNT presenta un aumento absoluto
y relativo en los porcentajes de fallecimientos y los afios de vida potencial
perdidos. El gasto total por enfermedad cronica supera en exceso los
presupuestos nacionales para este fin.

Sin embargo, no es en estos datos donde se refleja el mayor impacto
de la cronicidad en la region. El desgaste de aquellas personas que sin
tener los elementos para asumir el cuidado se ven obligadas a hacerlo es
aun desconocido, y también lo es el impacto que sobre los individuos con
enfermedad crénica tiene el que sus cuidadores no estén preparados y no
reciban la orientacion necesaria para responsabilizarse por estas tareas.

Las lineas generales de accidén propuestas para abordar las ECNT
en el pais aceptan que son un problema de salud publica creciente, que
requieren para su abordaje la aplicacién de mecanismos que enfaticen en la
prevencion, retarden la aparicion y eviten la complicacion; sin embargo, no
existen registros unificados, ni documentacion, que evidencien la magnitud
de la problematica del cuidado de la salud de cuidadores y pacientes, para
la busca de soluciones con bases mas reales y efectivas.
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Se requiere investigacion para hacer
el diagnostico del impacto de las ECNT en
la region, con el fin de poder determinar
sus verdaderos costos y asegurar una pre-
vencion mas efectiva e integral, asi como
un manejo adecuado que fortalezca la recu-
peracion y evite las complicaciones inne-
cesarias de esta poblacion. Una propuesta
como ésta permitird mayor coordinacion
intra e intersectorial a nivel internacional,
armonizar las propuestas con los planes
locales y fomentar la atencion primaria y
la participacién de la comunidad, como
factores determinantes del proceso, en el
que la academia responda al papel prota-
gobnico al que esta llamada.

Se requieren también, propuestas
de trabajo que den luces a las acciones
preventivas para evitar riesgos y fortalecer
los potenciales con los que cuenta la
poblacion.

La comparacién de la problematica
en los diferentes paises permite contar con
un parametro que sefiale la dificultad y
oportunidad que en el campo de cuidado de
los cuidadores se tiene en la region.

El presente trabajo surge como
una respuesta novedosa para mirar el
nivel de habilidad como un aspecto que
interviene en el bienestar general de
aquellos que se ven involucrados en el
manejo de situaciones de cronicidad, y
puede constituirse en un agente protector
de su calidad de vida, ademas de ser una
forma de articulacidn interinstitucional
que permite potencializar el recurso y
el conocimiento de la enfermeria en el
pais. Es una investigacion necesaria para
buscar las respuestas en un ambito que
no se ha explorado de manera suficiente
y que constituye un llamado a reconocer
las tareas naturales de la familia frente al
cuidado de la vida humana.

Al revisar el estado del arte en este
campo se ve que varios autores documentan
el impacto de vivir con enfermedad crénica,
o de cuidar a una persona en esa situacion,
como una experiencia que genera cambios
profundos en sus vidas y modifica su
habilidad de cuidado*”.
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Dependiendo del impacto que la
enfermedad genera en el cuidado de la
salud de las personas involucradas, y de
las habilidades que pacientes y familias
exigen de los cuidadores en diferentes
escenarios de cuidado, se categorizaron las
enfermedades crénicas en cuatro grandes
grupos: 1) aquellas que, para mejorar su
prondstico, requieren una modificacion en
el estilo de vida de las personas; 2) las que
producen dolor, limitacién o mutilacidn;
3) las que producen un intenso sentimiento
de pérdida o afrontamiento de la muerte y
4) aquellas que alteran en forma importante
la capacidad de socializacion del cuidador
o del receptor del cuidado®. Esta division
ha permitido fomentar el cuidado en las
diferentes situaciones de vida que afrontan
los cuidadores familiares de quien vive con
una enfermedad crénica’.

La familia se ha visto afectada por
su tendencia a pasar de extensa a nuclear,
por su restriccidon de espacio de vivienda
y por el cambio de rol de la mujer, que ha
comenzado a ser eje central del mercado
laboral, pero, a pesar de ello, contintia
con el rol de cuidadora de las personas con
enfermedad como una de sus principales
responsabilidades. Las familias tratan de
organizarse y sobreponerse para afrontar
de la mejor forma estas demandas de
cuidado. Con alguna frecuencia, debido a
la poca habilidad con que cuentan como
cuidadores, se producen sentimientos de
impotencia ante la responsabilidad'®; estos
sentimientos varian dependiendo de la edad,
el género, la cultura, pero siempre estan
presentes y generan un elevado nivel de
estrés'!"13. Muchas personas, sin embargo,
le dan un significado muy profundo a la
experiencia de cuidado de un familiar con
enfermedad crénica, lo que los hace sentirse
utiles e importantes'.

El ambiente es importante para debi-
litar o fortalecer la habilidad de cuidado de
los cuidadores familiares. Varios estudios
de enfermeria sefialan el soporte social
como un aspecto relevante en el afronta-
miento de ésta y otras crisis en el curso
de la vida!* ¢, Para el cuidador principal,

tanto las personas dispuestas a ayudarle como su percepcion de esa dis-
ponibilidad son parte fundamental de su habilidad!’.

De igual forma, la calidad y la naturaleza de las relaciones familiares
son relevantes en el tipo de soporte recibido. Lo que se ve en momentos
de crisis es, muchas veces, un reflejo de relaciones pasadas, en donde el
sentimiento de afecto parece fortalecer aspectos de bienestar de enfermos
y cuidadores'. Se ha demostrado que los servicios disponibles no se
emplean tanto en funcion de la salud y bienestar de los familiares sino de la
gravedad de la enfermedad, con lo cual podria asumirse que los cuidadores
se mantienen en un segundo plano dentro de la familia®.

De otra parte, algunos autores?'-* presentan como parte de este apoyo
del contexto, experiencias con grupos de apoyo formal, conformados por
profesionales de la salud, como valiosas para las familias. En algunos
casos, la simple aprobacion social, la orientacion, la compafiia o el relevo
temporal de parte de diferentes miembros de grupos formales e informales,
son suficientes para incrementar o reconocer su propia habilidad® >y el
impacto en la vida de las familias®.

Las situaciones de enfermedad crdénica generan diversos grados
de incertidumbre en el transcurso de su evolucidn; por este motivo, el
apoyo profesional para fomentar el desarrollo de la habilidad de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crdnica, en términos de
conocimiento, valor y paciencia, podria permitir a las personas afectadas
un mayor grado de tranquilidad. La enfermera puede prever situaciones
de dificultad o riesgo con el fin de evitarlas o llevarlas en forma adecuada.
Sin embargo, es preciso tener un diagndstico mas completo de la situacion
de los cuidadores en los diferentes escenarios del cuidado.

Trabajar una estructura organizada que oriente a los cuidadores
y fomente su habilidad de cuidado a través de un modelo, permite la
consecucion de metas de cuidado de enfermeria?®, favorece la orientacion
del desempefio profesional en respuesta a las necesidades humanas, a la vez
que apoya el entendimiento total de la propia conducta y evita reacciones
adversas en el cuidador.

Hay caracteristicas de la propia enfermedad cronica que pueden
tener impacto en la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares?’;
(...) nuestra idiosincrasia se diferencia de la sajona en lo que significa
“ser cuidador”. Entre nosotros es frecuente la dificultad para identificar
quién es el cuidador principal cuando hay varios en la familia que cumplen
funciones de cuidado; también el concepto de familiaridad es muy diferente
entre nosotros al expuesto en la literatura.

Otro factor que se debe tener en cuenta son los problemas de
comportamiento que surgen con la enfermedad. La capacidad funcional
del paciente y del cuidador, y la capacidad misma de este Gltimo para
dar cuidado de manera tal que satisfaga los requerimientos sociales y del
contexto, resultan ser definitivas. El tipo, la cantidad y el tiempo esperado
de cuidado necesario contribuyen también a mantener o desarrollar
habilidad en el cuidador y difieren de los reportados en otras latitudes?,
el cuidado de tregua es vivido de otra manera, en especial en familias de
estructura compleja y numerosa.

@ Investigacion y Educacion en Enfermeria - Medellin, Vol. XXIV N.° 1, marzo de 2006



Investigacion / Research

Segun la region, se ven diferencias en los comportamientos de las fa-
milias en la forma de cuidar a sus enfermos, en su capacidad de dar cuidado
anticipatorio, proteccion, prevencion, supervision y cuidado instrumental. A
pesar de ello, hay un sentimiento comun que refleja una habilidad compro-
metida, por cuanto el ser cuidador familiar de una persona con enfermedad
crénica significa tener que dejar el trabajo o modificar la vida para asumir
esas tareas”.

Los cuidadores principales, y quienes los apoyan de manera
importante en el cuidado, tienen con frecuencia un sentimiento de carga,
generado por la responsabilidad de cuidar a otra persona, dependiente en
muchos aspectos de la vida diaria, y por el estrés de tomar constantemente
decisiones que afectan la propia vida y la del ser querido®.

Reconociendo que la mayoria de los enfermos crénicos viven con
sus familias y que sus cuidadores estan en condiciones de vulnerabilidad,
se puede ver la habilidad de cuidado a través de los sistemas familiares
para considerar en el futuro un método util en el desarrollo de dichas
habilidades como una forma de apoyo a los cuidadores para afrontar esta
problematica. De esta manera se podran evitar los efectos negativos que traen
como resultado alteracion de la habilidad de cuidado, puesto que afectan la
salud del cuidador y la relacion misma del cuidado®'.

El fomento de la habilidad de cuidado como una forma de cuidar a
los cuidadores es una tarea importante de enfermeria. Las sugerencias de
algunos autores han sido adoptadas por diferentes profesionales, pero no
se conocen reportes en la literatura sobre los efectos en el desarrollo de
habilidad de cuidado con el empleo de las mismas.

Reconocer a los cuidadores como un componente esencial del sistema
de cuidado de la salud exige aceptar su potencial y sus limitaciones y dar-
les herramientas para mejorar su habilidad en términos de incrementar su
capacidad de afrontamiento, de manera tal que satisfagan las necesidades
de la persona enferma, respondan a la problematica familiar, mantengan
su propia salud y fomenten la buena relacidn cuidador - persona cuidada,
reconociendo y estableciendo apoyos formales e informales, manejando
los sentimientos de inadecuacion o culpa y planeando su propio futuro y
el de su grupo familiar®.

En ese sentido, las enfermeras pueden servir a los cuidadores para
fomentar y apoyar esas conductas adaptativas como parte de la habilidad
de cuidar. No es labor de enfermeria asumir un rol de jueces, sino buscar
comprender la realidad de la experiencia de cuidado de la salud humana y
apoyar al otro en el crecimiento de su habilidad de cuidado como cuidador.

La responsabilidad y las tareas de cuidado requieren el desarrollo
de habilidad de quien las asume, y el reconocimiento de la misma es
importante para promover los apoyos necesarios en su desarrollo*.

La medicion de la habilidad de cuidado de los cuidadores como
un todo fue propuesta por Nkongho* quien, con base en un estudio
fenomenoldgico, desarrollé el Inventario de Habilidad de Cuidado (CAI).
Dicho inventario permite cuantificar el grado de habilidad de cuidado
que una persona puede tener con otros. Segun la autora, el cuidador con
habilidad experimenta una sensacion de pertenencia y vinculo, y es estable
y resiliente al estrés.
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El cuidado, que siempre estd asociado
auna 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 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’®.

Cuatro supuestos que fundamentan
el inventario de habilidad de cuidado, son:
1) el cuidado es multidimensional, con
componentes cognitivos y actitudinales,
2) todos los individuos tienen el potencial
de ser cuidadores, 3) el cuidado se puede
aprender y 4) el cuidado es cuantificable.
El inventario de habilidad de cuidado que
Nkongho propone reconoce la necesidad
del cuidado para la supervivencia huma-
na a través de 37 items incluidos en tres
categorias, inicialmente presentadas por
Mayeroff*’, que son conocimiento, valor
y paciencia. Este instrumento es multidi-
mensional e incluye dominios afectivos y
cognitivos. Quienes tienen altas califica-
ciones para el cuidado pueden ser modelos
0 mentores para quienes las tienen bajas.

La habilidad de cuidado es mas
importante en algunas situaciones y en
ciertas profesiones que en otras; por lo
tanto, la autora recomienda que se emplee
como guia vocacional y como herramienta
en la asesoria para quienes quieren asumir
roles que implican habilidades de cuidado,
tales como el de los cuidadores familiares
de personas con enfermedad cronica.

La habilidad de cuidado del cuidador
varia dependiendo de su grado de familia-
ridad con el contexto, el significado que
esto tenga para la persona o la sociedad,
es decir, la diferencia entre ver al cuida-
dor como una manifestacion de ser en el
mundo, de apreciar el significado de ser
una persona cuidadora o la obligacién de
cuidar®. El cuidador que es habil asi lo re-
fleja mediante una actitud de compromiso,
con una presencia auténtica, asumiendo la
responsabilidad, creciendo mutuamente
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con la persona cuidada y viviendo una
motivacion hacia el cuidado®.

Para concluir es primordial sefialar
los multiples potenciales, funciones y
riesgos en salud que tienen los cuidadores
familiares de personas con enfermedad
cronica y que los afectan tanto a ellos
como a los receptores de su cuidado.
Si bien es cierto que se ha adelantado
investigacion sobre la habilidad de cuidado
de los cuidadores en la ultima década,
la mayoria de los estudios no aportan al
conocimiento de la regidn y tienen poca
aplicabilidad para generar alternativas
utiles en la asistencia, diseflo de politicas
y formacion frente a estas situaciones de
cuidado de la salud.

La presente investigacion constituye
un aporte importante que mostrara las
habilidades de cuidado de cuidadores
de personas con enfermedad cronica en
tres unidades académicas que ofrecen
programas para cuidadores en Colombia,
en donde trabajara en un futuro proximo,
y a partir de este diagnostico, propuestas
especificas de intervencion.

METODOLOGIA

Se inicid con acuerdos interinstitucionales
que orientaron la conceptualizaciéon del es-
tudio en términos de cronicidad y habilidad
de cuidado. Se desarrollé de parte del grupo
investigador de la Facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional de Colombia un
protocolo de investigacion, que fue some-
tido a revision y critica por parte de otros
investigadores. Se hicieron luego los ajustes
convenidos. Se acordd que cada proyecto
tendra autoria local y el proyecto colectivo,
autoria compartida, en donde se darian los
créditos al grupo de la Universidad Nacional
que convoco y gesto la propuesta de trabajo
colaborativo.

A nivel local cada una de las univer-
sidades académicas tramit6 las respectivas

autorizaciones del proyecto de investigacion aplicado, para describir la
habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfer-
medades cronicas en términos de conocimiento, valor y paciencia; esta
descripcion incluy6 ademas una caracterizaciéon minima del grupo.

En cuanto a materiales y métodos vale la pena sefialar que el estudio
tiene un disefio descriptivo, comparativo y transversal, cuyo abordaje
es cuantitativo. Su poblacion de estudio la conformaron los cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica discapacitante del pais. La
muestra fue intencional y respondié a las condiciones de cada facultad.
En la Universidad de la Sabana el grupo de cuidadores, de 45 personas,
es atendido en la Clinica Universitaria Teleton, dentro del programa
de rehabilitacion integral. En Unillanos el grupo estd vinculado al ISS,
tanto en hospitalizacion como en consulta externa y son en total 90
cuidadores. En la Universidad Nacional de Colombia se cuenta con un
proyecto de extension en el que se tienen cuidadores vinculados por
consulta externa, hospitalizacion y cuidado en casa; se incluyeron para
esto 90 cuidadores.

El instrumento para la recoleccion de la informacion fue el Inventario
de habilidad de cuidado, (CAI® por sus siglas en inglés), empleado
con permiso escrito de la autora. Este instrumento tiene 37 items con
graduacion de tipo-Likert y se compone de tres subescalas: Conocimiento,
valor y paciencia.

Las respuestas tipo-Likert van de 1 a 7, con los puntajes mas altos
indicando mayor grado de cuidado para un item positivamente formulado.
Para los items negativamente formulados el puntaje se invierte. Las
respuestas a los items se suman para cada subescala, dando un puntaje
total para cada una de ellas. La subescala de Conocimiento consiste
en 14 items, el Valor en 13 items, y la Paciencia tiene 10 items. La
confiabilidad fue de 0.84 y la validez de 0.80.

Aunque el CAl se hizo para autoadministrarse, las investigadoras
decidieron apoyar su aplicacion previo entrenamiento colectivo y de-
sarrollo de pruebas piloto, evitando asi dificultades de interpretacién
con poblaciones de baja escolaridad. El instrumento recibié algunos
ajustes idiomaticos observando con apoyo de una traductora oficial
que se mantuviera su significado semantico original. Se le hizo pre-
viamente un estudio de confiabilidad en el contextol. En todos los
casos se diligencio un consentimiento informado. Las entrevistas
tomaron en promedio 35 minutos.

Los datos se manejaron de acuerdo con las instrucciones de la
autora para el manejo del instrumento; se incorporaron a una matriz de
Excel para hacer luego una descripcion y exploracion de los componentes
con apoyo de estadistica descriptiva y comparativa a través del programa
SPSS (paquete estadistico de ciencias sociales). Se conto6 con el apoyo
de una profesional especialista en estadistica.

i Corredor k. Confiabilidad del instrumento inventario de habilidad de cuidado traducido al espariol [Tesis de maestria.] Santafé de Bogota: Universidad

Nacional de Colombia. Facultad de enfermeria; 2005.
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Altdorfer, Albrecht
(detalle) Susana y los viejos, 1526. Oleo sobre tabla, 74,8 x 61,2 cm. Pinoteca Antigua, Munich

Dentro de los aspectos éticos se tuvo en cuenta demostrar, antes
de iniciar el estudio, que la informacion es importante para cualificar el
cuidado de enfermeria. Los participantes recibieron informacion acerca
de los objetivos del estudio, sus métodos y la utilidad de sus resultados.
Su participacion fue voluntaria y podian retirarse en el momento que lo
desearan. La informacion tuvo un manejo confidencial. Los riesgos que
corrieron los participantes fueron minimos y, de ser identificado lo contrario,
el estudio se hubiera suspendido de manera inmediata. Se cont6 con aval de
la Universidad Nacional de Colombia, La Universidad de la Patagonia y la
Escuela de Enfermeria de Guatemala, ademas de la aprobacion de jurados
internos y externos para poder dar inicio al estudio. Se solicité autorizacion
de Ngozi Nkhongo para el empleo del instrumento.

En cuanto al impacto ambiental, esta investigacion fue calificada
por expertos, con cero, es decir se trata de un estudio que no genera
contaminacion ni tiene implicaciones ambientales.

RESULTADOS

Caracteristicas de los cuidadores
de la muestra

A continuacion se describe cada uno de
los grupos de cuidadores estudiados, en
cuanto a servicio, sexo, edad, relacion de
edad con el paciente, tiempo de experiencia
como cuidador y grado de dependencia de
la persona a la cual cuida.

Caracteristicas de los cuidadores
del programa de la Universidad
de La Sabana

El grupo constd de 45 cuidadores. El
100% de los pacientes se encontraban en
el servicio de Consulta externa. De 45
cuidadores, 8 eran hombres, (17.78%), y
37 mujeres, (82.22%). Sus edades estaban
comprendidas entre los 18 y 35 afios para el
13.33%, entre 36 y 59 afios el 35.56% y eran
mayores de 60 afios el 51.11%. En cuanto
a la relacion de edad cuidador persona
cuidada fue del paciente en un mayor rango
de edad al de su cuidador en el 35.56% de
los casos, del mismo rango de edad en el
31.11% y menor que el rango del cuidador en
el 33.33%. El tiempo de experiencia como
cuidador era de 0 a 6 meses en el 42.22% de
los casos, 7 a 18 meses en el 33.33%, 19 a
36 meses en el 15.56% y mas de 37 meses
enun 8.89% de los casos. La funcionalidad,
medida a través del perfil PULSES, reportd
que el nivel de dependencia era bajo en el
2.22% de los receptores de cuidado, medio
en el 31.11% y alto en el 66.67% (véase
tabla 1).

Caracteristicas de los cuidadores
del programa de la Universidad
de Los Llanos

El grupo de la Universidad de los Llanos
constaba de 90 cuidadores. E1 50% de ellos
se encontraban en el servicio de Consulta
Externay el 50% en Hospitalizacion. Trece
cuidadores, correspondientes al 14.44%,

Jj  Ambiental Consultores®. Asesoria al proyecto a cargo del Dr. Luis Bernardo Sdanchez, Santafé de Bogotd, 2001.
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eran de sexo masculino y 77, el 85,56% de
sexo femenino. El 31.11% estaban entre
los 18 y los 35 afios, un 58.89% entre 36
y 59 afios y el 10% eran mayores de 60
afios. E1 77.78% tenian una edad mayor al
rango de la edad del cuidador, el 13.83%
dentro del rango del cuidador y el 8.89%
tenian una edad menor. El 12.22% de los
cuidadores contaban con una experiencia
de 0 a 6 meses, €122.22% de 7 a 18 meses,
el 15.56% de 19 a 36 meses y un 50%
tenian una experiencia mayor a 37 meses.
El nivel de funcionalidad, medido a través
del perfil PULSES, reportd que un 16.67%
de las personas cuidadas presentaban
un bajo nivel de complejidad, 16,67%
nivel medio y un 66.67% un alto nivel de
complejidad (véase tabla 1).

Caracteristicas de los cuidadores
del programa de la Universidad
Nacional de Colombia

El grupo de la Universidad Na-
cional de Colombia fue también de 90
cuidadores. El 81.11% pertenecian al
servicio de Consulta Externay el 18.89%
al servicio de Hospitalizacion. E1 16.67%
eran hombres y un 83.33% mujeres. Su
edad del cuidador oscilaba entre los 18 y
35 afios en el 34.44% de los casos, entre
36 y 59 afios el 44.44% y eran mayores
de 60, el 21.31% de los casos. La edad
del paciente era superior al rango de la
edad de su cuidador en el 34.44% de los
casos, en el mismo rango de la del cui-
dador en el 1.11% inferior en el 64.44%
de los casos. E1 14.44% de los cuidadores
tenian una experiencia de 0 a 6 meses, el
16.67% de 7 a 18 meses, 15.56% de 19a 36
meses y 53.33% tenian mas de 37 meses
de experiencia en el cuidado. El nivel de
funcionalidad, medido a través del perfil
PULSES, reportd que presentaban bajo
nivel de dependencia el 68.89% de los
casos, un nivel medio el 7.78% y un alto
nivel de dependencia el 23.33% de los
casos (véase tabla 1).

Similitudes y diferencias en las carac-
teristicas de los cuidadores en los tres
programas:

Tabla 1. Caracteristicas de la muestra

. . UNIVERSIDAD
CARACTERISTICA TELETON UNILLANOS NAGIONAL
GRUPO N.o % N.o % N.° %
Consulta
NG Fa i 45 | 100 45 | 5000 | 73 81.11
Hospitalizacion | 0 o 45 | 5000 [ 17 18.89
Hombres 8 | 1778 | 13 | 1444 | 15 16.67
SEXO Mujeres 37 8222 | 77 | 8556 | 75 83.33
18 35 6 | 1333 | 28 | 31.11 | 31 34.44
EDAD DEL CUI- 36-59 16 | 3556 | 53 | 58.89 | 40 44.44
DADOR 60y + 23 | 5111 | 9 | 1000 [ 19 21.31
EDAD DE LA > cuidador 16 | 3556 | 70 | 77.78 | 31 34.44
Eﬁﬁgg,\'\,l‘égp%\' = cuidador 14 | 3111 | 12 | 13.83 1 1.11
F;ELSCPECD;;% oR < cuidador 15 | 3333 | 8 8.89 | 58 64.44
0-6 19 | 4222 | 11 | 1222 | 13 14.44
TIEMPO DE 7-18 15 33.33 | 20 22.22 15 16.67
CUIDADO EN 19 - 36 7 | 1556 | 14 | 1556 | 14 15.56
MESES
37y+ 4 889 | 45 | 50.00 | 48 53.33
6-8 1 222 | 15 | 1667 | 62 68.89
PULSES 9-10 14 | 3111 | 15 | 1667 7 7.78
11-24 30 | 6667 | 60 | 66.67 | 21 23.33

Fuente: Datos de la investigacion

Nivel de habilidad de cuidado general y por componentes

Nivel de habilidad de cuidado general y por componentes de los cuida-
dores del programa de la Universidad de La Sabana

Elnivel de cuidado es dptimo en el 26.67% de los casos y deficiente
en un 73,33% de los casos. El nivel de conocimiento fue deficiente en
el 71.11% de los casos y dptimo en el 28.89%. En un 66% de los casos
el valor se mostré deficiente y en un 28,89% o6ptimo. La paciencia fue
deficiente en el 71.11% de los casos y Optima en el 28.89% (véase
tabla 2).

Nivel de habilidad de cuidado general y por componentes
de los cuidadores del programa de la Universidad de los Llanos

El nivel es optimo en el 32.22% de los casos y deficiente en el
67.78%. El nivel de conocimiento fue deficiente en el 70% de los casos y
optimo en un 30% de ellos. En un 70% de los casos el valor fue deficiente
y fue 6ptimo en el 30% de los casos. La paciencia fue deficiente en un
64.44% de los casos y en un 35.56 % de ellos, optima (véase tabla 2).

Nivel de habilidad de cuidado general y por componentes
de los cuidadores del programa de la Universidad Nacional de Colombia

En el 28.89% de los casos el nivel de cuidado fue 6ptimo y
deficiente en un 71,12% de ellos. El conocimiento fue deficiente en el
66.67% de los casos y optimo en un 33.33%. En un 71.12% el valor
fue deficiente y en un 28.89% optimo. La paciencia fue deficiente en el
67.77% de los casos y Optima en el 32.22% de ellos (véase tabla 2).
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Similitudes y diferencias en el conocimiento, valor y paciencia
de los cuidadores en los tres medios

Tabla 2. Nivel de habilidad de cuidado general y por componentes

P - UNIVERSIDAD
CARACTERISTICA TELETON UNILLANOS NACIONAL
Nivel N.° % N.° % N.° %
Bajo 13 28.89 24 26.67 23 25.56
HABILIDAD DE -
CUIDADO Medio 20 44.44 37 41.11 41 45.56
Alto 12 26.67 29 32.22 26 28.89

Bajo 14 31.11 23 25.56 25 27.78
Medio 18 40.00 40 44.44 35 38.89
Alto 13 28.89 27 30.00 30 33.33
Bajo 11 24.44 30 33.33 23 25.56
Medio 19 42.22 33 36.67 41 45.56

CONOCIMIENTO

VALOR
Alto 15 28.89 27 30.00 26 28.89
Bajo 13 28.89 19 21.11 22 24 .44
PACIENCIA Medio 19 42.22 39 43.33 39 43.33

Alto 13 28.89 32 35.56 29 32.22

Fuente: Datos de la investigacion

Comparacion entre los niveles de habilidad de cuidado general
y por componentes

Al hacer pruebas de comparacidn estadistica entre los tres grupos
no se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre ellos
ni en la habilidad de cuidado general ni en ninguno de sus componentes
(véase tabla 3).

Tabla 3. Comparacion estadistica entre los niveles
de habilidad de cuidado general y por componentes

COMPARACION
U. SABANA - UNILLANOS
UNIVERSIDAD NACIONAL

VALOR DE p (<0.05)

HABILIDAD DE CUIDADO 0,952
CONOCIMIENTO 0,917
VALOR 0,673
PACIENCIA 0,877

Fuente: Datos de la investigacion PRUEBA chi?

Discusion

Al analizar los datos de los tres grupos se encuentra que en el rol de
cuidadores hay mayor nimero de mujeres que de hombres, lo que ratifica
los reportes de la literatura sobre una prioridad del género femenino
asumiendo esta responsabilidad.

De otra parte se observa que hay un mayor nimero de cuidadores de
la generacion intermedia, excepto el grupo de la Universidad de la Sabana,
en donde el grupo de edad intermedia mantiene un porcentaje significativo

Universidad de Antioquia - Facultad de Enfermeria @

pero predominan los cuidadores mayores de
60 afios. Esto es una clara demostracion
de las dificultades de una generacion que
la literatura denomina “generacion en
sandwich” sobre la cual, ademas de la
carga laboral y de crianza de los hijos,
recae el cuidado de los familiares que se
encuentran en situacion de enfermedad o
dependencia.

En cuanto a la relacion entre la edad
del cuidador y la de la persona cuidada,
los grupos se comportaron de manera muy
diferente: Con distribucidon equitativa de
edades en el grupo de la Universidad
de la Sabana; mayoria de pacientes con
edad mayor que los cuidadores en la
Universidad de los Llanos y la mayoria
de pacientes con menor edad que sus
cuidadores en la Universidad Nacional
de Colombia. Esta diversidad resulta muy
dificil de explicar y podria asociarse a
razones de migracion u ocupacion de los
cuidadores, cuya dinamica es compleja e
impredecible.

En cuanto al tiempo de cuidado,
el grupo de la Universidad de la Sabana
tiene el mayor porcentaje, de 0 a 6 meses,
a diferencia de los otros que lo tienen en
37 y mas. Esto podria explicarse debido a
la condicidn de Rehabilitacion del servicio
donde fueron captados los usuarios.

Al comparar el nivel de funcionalidad
de las personas cuidadas se ve un mayor
compromiso en los grupos de la Universidad
de la Sabana y la Universidad de los Llanos
que en quienes son atendidos por los
cuidadores del programa de la Universidad
Nacional de Colombia, lo cual coincide
con la proporcion de personas atendidas en
sus casas con cuidadores captados a través
de la atencién ambulatoria.

En cuanto a la Habilidad de Cuidado
y su distribucion por componentes, se ve un
comportamiento similar en los tres grupos.
En ellos queda claro que la mayor parte de
los cuidadores familiares que responden
por sus seres queridos en situacidn de
enfermedad crdnica no tienen condiciones
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optimas para la prestacion del cuidado ni en
la Habilidad Total ni en los componentes
que la constituyen, que son el conocimiento,
el valor y la paciencia.

Teniendo en cuenta que el rol del cui-
dador es definitivo para la persona que vive
situaciones de enfermedad crénica, que de
este nivel de habilidad puede depender el
alivio de un estado de incertidumbre perma-
nente, es esencial fortalecer dicho nivel.

Mas alla 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. Paraddjicamente el sistema, que
los compromete a afrontar situaciones
del cuidado de sus familiares cada vez
mas complejas, no tiene politicas que los
respalden.

Enfermeria debe generar un respaldo
que modifique los componentes cognitivos
y actitudinales para que los individuos
potencien su capacidad de cuidadores
protegiéndose a si mismos y a las personas
que, por situacion de discapacidad o
enfermedad, dependen de dicha habilidad.
En muchas ocasiones las familias buscan
evadir estas responsabilidades por falta
de la capacitacion, de motivacion y de
respaldo adecuado. Enfermeria tiene la
urgente necesidad de proponer alternativas
de intervencidén que velen por este
segmento desprotegido y vulnerable de
la poblacion.

CONCLUSIONES
Y SUGERENCIAS

Al describir y comparar la habilidad de
cuidado de los cuidadores familiares
de personas con enfermedad crénica en
aquellos que se encuentran vinculados a
programas-docente asistenciales de las
tres unidades académicas de enfermeria,
se determind un comportamiento similar
con dificultades en la prestacion del

cuidado; su habilidad es deficiente en los componentes que la constituyen:
Conocimiento valor y paciencia.

Cumpliendo los objetivos del estudio, al comparar cada uno de
los componente de conocimiento, valor y paciencia, necesarios para
el cuidado, en el personal de enfermeria objeto de nuestro estudio, se
identificd una situacion de comportamiento similar en los tres grupos:
Aproximadamente una cuarta parte, representada entre 30% y 32% cuentan
con un nivel alto; el resto no es dptimo, lo que contribuye a riesgos en
el cuidado.

Con resultados como los descritos se recomienda cuidar a los
cuidadores permitiéndoles un crecimiento continuo, fortaleciendo su
habilidad para cuidar a través del reconocimiento de su labor.

En las unidades académicas se deben implementar procesos de
formacion e investigativos que preparen a los profesionales de enfermeria en
el cuidado de los cuidadores de personas que viven situacion de enfermedad
cronica discapacitante. El cuidado del cuidador debe formar parte de las
politicas de salud y ser incorporados en los programas asistenciales
dirigidos a la poblacion.

Se sugiere el apoyo de las instituciones comprometidas con las
personas en situacion de enfermedad crénica discapacitante, para fortalecer
la habilidad el cuidado del cuidador. @
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