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RESUMEN
NIVEL DE HABILIDAD DEL CUIDADO DE LOS CUIDADORES INFORMALES DE
PACIENTES CON ALTERACION NEUROLOGICA.
Las alteraciones neurolégicas son un problema de salud publica debido a la
severidad y su creciente aumento; causan un gran impacto en la salud y vida de
las personas que la padecen, como también en su grupo familiar, las implicaciones
gue ocasiona su evolucion a nivel sistémico, generan limitaciones, discapacidades
y dependencia de otras personas para realizar actividades de la vida cotidiana, lo
cual afecta las condiciones y la calidad de vida de quienes la padecen, de quienes
los rodean y especialmente de quienes los cuidan.
Los cuidadores informales, de pacientes que padecen una alteracion neurologica,
representan una poblacion vulnerable que requiere ser mirada por el sistema de
salud y sus politicas; por el impacto que generan dicho anteriormente ya que ellos
también hacen parte de este proceso y no se deben aislar por el hecho de no estar
enfermos y ser cuidadores informales.
El presente estudio representa un aporte al conocimiento de enfermeria para el
abordaje de los cuidadores informales de personas con alguna alteraciéon
neurologica, con el propoésito de describir el nivel de habilidad de cuidado, de los
cuidadores informales de personas con alteracién neurologica.
Los resultados del estudio permiten afirmar que la mayoria de los cuidadores
informales de personas con alteraciones neuroldgicas , no han alcanzado las
condiciones O6ptimas necesarias para la prestacion del cuidado, a nivel de
habilidad total, ni en sus componentes: conocimiento, valor y paciencia a pesar
del tiempo en el ejercicio del cuidado y la relacion con la persona.
Palabras claves: CUIDADOR INFORMAL, ALTERACION NEUROLOGICA,
HABILIDAD DEL CUIDADO.



ABSTRACT

ABILITY LEVEL FROM THE UN-FORMAL HEALTH-CARE ABOUT THE
PATIENTS WITH DISTURBANCE NEUROLOGIC

Neurological diseases have been a common issue in public health due to its rapid
increase and severity of the cases they have caused a huge impact in the common
day life not only for the people who have been affected by them but also for their
families. This causes countless physical limitations and disabilities and a life-long
dependency in others, affecting not only their lives but also the lives of those who

are closely related to them.

Average people who do not formally belong to the health system but yet, take care
of the neurologically affected pacients, are a vulnerable population that needs to
be taken care of and looked after by the health system and the government since
they make a huge impact in the patients process. They need not to be isolated of
this process by the health care providers only because they are not within the

healthcare system.

This study makes a contribution in nursing by approaching to the informal
caregivers of neurilogically affected pacients in order to describe the levels and the
abilities of the care they provide to the neurologically affected.

The results of the study confirm that the majority of the informal caregivers of the
patients with neurological alterations have not reached the basic conditions needed
on order to provide the optimal care of the pacients. These condititions results
show that caregivers do not have knowledge in the patients condition, do not have
patince to deal with the pacient and do not show compation for the patient despite
the time have been taking care of the patient and the relationship with him.



Key Words: NEURILOGICALLY AFFECTED, INFORMAL CAREGIVERS AND
ABILITIES OF THE CARE

INTRODUCCION

Las enfermedades neuroldgicas son un problema de salud publica debido a la
severidad y su creciente aumento; causan un gran impacto en la salud y vida de
las personas que la padecen, como también en su grupo familiar, las implicaciones
gue ocasiona su evolucion a nivel sistémico, generan limitaciones, discapacidades
y dependencia de otras personas para realizar actividades de la vida cotidiana, lo
cual afecta las condiciones y la calidad de vida de quienes la padecen, de quienes

los rodean y especialmente de quienes los cuidan.

La trascendencia de esta situacion, no solo se refiere a la mortalidad, sino en su
larga duracién y al elevado numero de discapacidades que originan, como también
la carga social y economica que representa por los afios de vida productiva
perdidos. De igual forma los servicios de salud enfrentan esta problematica ya que
existe bastante complejidad en la prevencion, tratamiento y rehabilitacion, en
razon de su causalidad, su comienzo y su desarrollo, variabilidad de

sintomatologia y terapéuticas.

El impacto que generan estas patologias en la salud se pueden clasificar en tres
categorias:
e Efecto en la productividad de las personas y en su capacidad de generar
recursos.

e Aumento en la demanda y consumo de servicios sociales y de salud.
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e Efecto en las condiciones y la calidad de vida de las personas que padecen

una enfermedad neurolégica y de su grupo familiar’.

Los cuidadores informales, de pacientes que padecen una enfermedad
neurologica, representan una poblacién vulnerable que requiere ser mirada por el
sistema de salud y sus politicas; por el impacto que generan dicho anteriormente
ya que ellos también hacen parte de este proceso y no se deben aislar por el
hecho de no estar enfermos y ser cuidadores informales. En este contexto
Enfermeria como disciplina profesional no puede estar alejada de la problematica
de salud y los fendmenos sociales que la generan y acompafian. Como profesion
sus resultados deben estar encaminados a mejorar el presente y el futuro de la
calidad de vida de las personas, tratando de resolver los problemas que se
interponen e intervienen en el logro, a través de las acciones de promocion,
mejoramiento de la salud y bienestar de los seres humanos. “Como disciplina con
un terreno y cuerpo de conocimientos propios que evolucionan
independientemente a partir de la interpretacion de los fenédmenos y de su
competencia, debe nutrirse y desarrollarse en lo cientifico, tecnolégico, estético y

artistico con el propésito de aplicar sus conocimientos para lograr utilidad social” 2.

El presente estudio representa un aporte al conocimiento de enfermeria para el
abordaje de los cuidadores informales de personas con alguna alteracion
neurologica, con el proposito de describir el nivel de habilidad de cuidado, de los
cuidadores informales de personas con alteracion neuroldgica. La metodologia
aplicada es de tipo descriptiva con enfoque cuantitativo, realizada a cincuenta

'GONZALES. Sofia. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas que viven en
situacion de enfermedad cronica. U. Nacional. Bogota. 2005

2 DURAN DE VILLALOVOS. Maria Mercedes. Desarrollo teérico e investigativo. Bogota. Uniblos.
1998; p9.
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cuidadores informales de pacientes con alteracién neurolégica, que estuvieron
hospitalizados en una institucion de tercer nivel de salud, en el periodo
comprendido entre Abril y Mayo del 2008.

El instrumento empleado para la recoleccién de los datos fue el "Inventario para
la habilidad de cuidado”. (CAIl por sus siglas en ingles) de la doctora Ngozi O.
Nkongho, instrumento que permite cuantificar el grado de habilidad de cuidado,
que una persona puede tener para cuidar de otra. Conformado por 37 items
con graduacion de tipo likert, identifica y mide dimensiones cognoscitivas vy
actitudinales de las categorias de la habilidad de cuidado: Conocimiento, Valor y
Paciencia.

Simultaneamente se realizo la caracterizacion sociodemogréafica de los
cuidadores familiares y determinacion del sexo, la edad del paciente, edad del
cuidador, estado civil, estrato socioeconémico, nivel de escolaridad, ocupacion,

vinculo con el paciente y tiempo de cuidado.

Los resultados del estudio permiten afirmar que la mayoria de los cuidadores
informales de personas con alteraciones neurolégicas , no han alcanzado las
condiciones O6ptimas necesarias para la prestacion del cuidado, a nivel de
habilidad total, ni en sus componentes: conocimiento, valor y paciencia a pesar

del tiempo en el ejercicio del cuidado y la relacion con la persona cuidada.
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1. MARCO DE REFERENCIA

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las enfermedades neurolégicas representan un grupo de alteraciones con
importantes repercusiones sociales y econdmicas, parece evidente el costo
econdmico relacionado con los medicamentos, cuidadores y terapeutas asi como
el fuerte impacto que causan en las familias. La importancia de las enfermedades
neurologicas se basa en su alta tasa de recurrencia, el impacto sobre la calidad de

vida, la discapacidad que produce y su alto indice de mortalidad®.

Segun la OMS en su informe “Cerebrovascular Disease in Colombia” (2006),
manifiesta que las enfermedades neuroldgicas son frecuentes y constituyen un
problema sanitario mayor; 50 millones de personas padecen epilepsia, cada 20
afios se dobla la poblacién de personas afectadas por demencia, en los paises
industrializados; el ictus o Enfermedad Vascular Cerebral (ECV) es la causa del
10% de las muertes y las secuelas fisicas y psiquicas que suele dejar, dando lugar
a un fuerte impacto social. El informe elaborado por la OMS en este mismo afio,
da informacion sobre las intervenciones a nivel de salud publica que deberian ser
aplicadas para disminuir la incidencia y las secuelas de las enfermedades
neuroldgicas. En las recomendaciones finales de dicho informe se dice: “Uno de

los abordajes mas prometedores para disminuir la carga que representan estos

¥ SILVA, Federico A, ZARRUK, Juan G, QUINTERO, Carlos. Cerebrovascular Disease in Colombia.
Rev. Col. Cardiol. Sep. /Oct. 20086, vol.13, no.2 p.85-89. Consultado En:
www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-
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trastornos es fortalecer la asistencia neurolégica dentro de los planes de salud
"4

existentes™.

“La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) 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 cerebro vascular, el cancer y la
enfermedad pulmonar®. El informe de la OMS para 1999 advierte que estas
enfermedades seran probablemente responsables del incremento en la carga de

enfermedad, especialmente en los paises en vias de desarrollo.

Especificamente las Américas enfrentan en este siglo que comienza el reto de
luchar contra las enfermedades no transmisibles que se han expandido
dramaticamente. La informacion que surgié en la ultima conferencia sanitaria
panamericana revelé que, hasta los afios setenta, las enfermedades crénicas no
transmisibles como enfermedad cerebrovascular, diabetes entre otras representan
la causa del 44.1% de las muertes masculinas y del 44.7% de las muertes
femeninas en la regién®. Ademas la fuerza laboral de la mayoria de los paises se
ve afectada por enfermedades y factores de riesgo que, en gran medida pueden

prevenirse.

Cada afio mas de 600.000 americanos sufren un accidente vascular isquemico
agudo, el cual causa la muerte de 90.000 mujeres y 60.000 hombres. De aquellos
que sobreviven la mayoria sufren discapacidad permanente o deterioro

neurologico residual. Actualmente existen cuatro millones de sobrevivientes de

* World Health Organization. Recommendations on stroke prevention, diagnosis, and therapy.
Report of the WHO Task Force on Stroke and other Cerebrovascular Disorders. Stroke 1989; 20
(10): 1407-1431.

> ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. USA: OPS-OMS, 1998. p.12.

® VEGA Angarita, Olga Marina, Habilidad del cuidado de los cuidadores primarios de adultos
discapacitados por enfermedad cerebrovascular del Norte de Santander. 2004. Pg 16
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enfermedad cerebrovascular, de los cuales un porcentaje representativo (56%)

presentan algun grado de discapacidad.

En la actualidad, 91 millones de personas mayores de 60 afios en el continente
americano, sufren de alguna enfermedad neuroldgica, este nhumero crece a una
tasa de 3% a 5% anual, si se tiene en cuenta que este ciclo vital muestra mayor
frecuencia de enfermedades cronicas que crean discapacidad, surge la necesidad
de estar preparados para recibir esta poblacion que se proyecta de 144 millones

para dentro de 20 afios’.

Desde el punto de vista epidemiolégico en Colombia, las enfermedades cardio-
cerebrovasculares ocupan un lugar preponderante ubicandose en el primer lugar
general de mortalidad por cuanto representaron cerca del total de muertes durante
la década 1985-1995. Asi mismo fueron responsable del 12.6% del total de afios
de vida perdidos (AVISAS) en 1991, de otra parte en la poblacién femenina mayor
de 45 afios ocupan el primer lugar segin informacién del DANE, 2001.8.

Colombia ha sido uno de los paises pioneros en los estudios poblacionales de la
enfermedad cerebrovascular en Latinoamérica’, sin embargo, aunque se ha
podido profundizar en el conocimiento poblacional de esta enfermedad y en el
aporte de nuevas estrategias terapéuticas agudas y de mantenimiento, aun no se
logra un cambio sustancial en la frecuencia y en la discapacidad generada en la
poblacién, favoreciendo que la mejor alternativa de intervencién sea la prevenciéon

a través del control de los factores de riesgo, la educacion de la poblacién sobre

" DUENAS, Eliana, MARTINEZ, Ma Angeline, MORALES, Benjamin, MUNOZ Claudia, VIAFARA
Ana Sofia,. Sindrome del cuidador de adultos mayores discapacitados y sus implicaciones sociales,
Revista Colombiana Medica, Vol 31 No. 2. Abril-Junio 2006. p31-38

® RINCON OSORIO, Fanny. Propuesta de gufa de enfermeria del paciente con infarto agudo del
miocardio.En: Revista Actualizaciones de enfermeria, Bogota, Vol. 7, No. 4, (Diciembre 2004);
p.12.

® PRADILLA G, PUENTES D, PARDO C. Estudio neuroepidemiolégico piloto. Neurologia Col 1984;
8:133-139.
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signos tempranos y la necesidad de acortar los tiempos de atencién en estos
pacientes’’. La necesidad de trabajar con cuidadores informales de pacientes que
padecen una enfermedad neurolOgica, se centra en que cada cuidador pueda
tener una adecuada habilidad del cuidado, en donde se cumpla con los suficientes
conocimientos, valor y paciencia, para de esta forma generar en el paciente

condiciones propicias para tener un mejor bienestar y una mejor calidad de vida.

Segun el departamento de Estadistica y Archivo de una Institucion de tercer nivel
en Bogot4, en el aflo 2006 ingresaron al servicio de neurociencias 1.056
pacientes con un promedio de estancia hospitalaria de 88 pacientes por mes*'. Lo
que permite identificar el incremento de las enfermedades neuroldgicas y la
importancia de trabajar en su manejo y recuperacion desde enfermeriay todas las

areas de la salud.

Estover en su estudio realizado en el afio 1998, “Efectividad de una intervencion
de consejeria para ayudar a cuidadores familiares de pacientes cronicamente
enfermos”, sefiala que en las dos ultimas décadas se ha observado un crecimiento
en el numero de familias que deciden tomar la responsabilidad de cuidar a sus
parientes con enfermedades cronicas; exponiéndose a varios riesgos ya que las
tareas de cuidador se vuelven cada vez mas complejas y les abarcan mayor

1*2, Este estudio se

cantidad de tiempo afectando tanto su salud fisica como menta
planteo para demostrar que no son los profesionales de la salud los Unicos que
estan a cargo del cuidado de pacientes con alteraciones neuroldgicas, sino que

cada dia aumenta la responsabilidad familiar del cuidado de sus familiares y la

1 ARANA A, URIBE CS, MUNOZ A, SALINA FA, CELIS JI. Enfermedad cerebrovascular. Guias de
practica clinica basadas en la evidencia. Proyecto ISS-ASCOFAME; 2005.

1 HOSPITAL UNIVERSITARIO SAN IGNACIO. Resumen comparativo de egresos, estancia y
utilizacion de camas en neurociencias. Hospital Universitario San Ignacio. Departamento de
Estadistica y Archivo - 2.006 y 2.007

2 ESTOVER, Efectividad de una intervencién de conserjeria para ayudar a cuidadores familiares
de pacientes cronicamente enfermos. Journal of phychosocial nursing, 1998

16



satisfaccion de sus necesidades basicas, sin conocer si los cuidados y practicas

son los adecuados.

Frente a estos hechos, son multiples las propuestas iniciadas para intervenir con
los cuidadores familiares de personas con Enfermedad Neuroldgica, pero muy
pocas las intervenciones evaluadas y menos aun las que muestran resultados
positivos; a pesar de esta limitante, el andlisis de la literatura universal permite
recomendar estrategias de tipo educativo, psicoeducativas, psicoterapéuticas, de
apoyo con el cuidado diurno y de entrenamiento para el receptor del cuidado, por

su carencia de orientacion.

Barrera L. en su investigacion en el afio 2004 “Habilidad de cuidado de los
cuidadores de personas en situaciéon de enfermedad crénica”, sefala que en la
ausencia de alternativas de cuidado para quienes viven situaciones de cronicidad
bien sean pacientes o cuidadores, la carga y el estrés con el cuidado pueden
resultar mas altos y la institucionalizacion es mas frecuente, en especial cuando
no se cuenta con servicios asistenciales de largo plazo, no se tiene la preparacion
adecuada, ni alternativas de cuidado en el hogar o cuando hay problemas de
soledad, dificultades en el manejo complejo de tecnologia y de humanizacion en el

cuidado institucional*®.

Los individuos en situacibn de enfermedad neurolégica pueden por tanto
enfrentarse con las limitaciones impuestas por la enfermedad, y por aquellas
impuestas por la sociedad, las cuales a su vez se reflejan en la disminucién de
roles asumidos por ellos y en la incapacidad de satisfacer las expectativas

sociales de un estilo de vida activo y funcional.

3 BARRERA L. Investigacion habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en situacion de
enfermedad crénica. En: Grupo de Cuidado. La investigacion y el cuidado en América Latina.,
Facultad de Enfermeria Universidad Nacional de Colombia. UNIBIBLOS, 2005; pp271-280.
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“Dichas limitaciones producen una grave distorsion en la vida de la persona,

teniendo repercusiones sobre el area personal, familiar y social del individuo”*.

En el area familiar de un paciente con alteracion neurologica: se produce una
pérdida del equilibrio familiar manifestado por perdida del rol del enfermo, cambios
en el rol de los demés miembros de la familia, separacion del entorno familiar,

problemas de comunicacion.

Desde siempre se ha reconocido a la familia como agente cuidador natural de las
personas que viven en situacion de enfermedad neurologica. A pesar de las
transformaciones sociales la familia sigue siendo la fuente principal de apoyo y
sostén de la persona en su diario vivir, especialmente en situaciones de
enfermedad neurologica-cronica, siendo el grupo familiar quien brinda apoyo

social, funcional, econémico o material y afectivo.

La experiencia de la enfermedad neurolégica afecta profundamente a la familiay a
Su vez segun la actuacion de esta, puede mejorar o empeorar el curso de la
enfermedad del paciente afectado. Es decir, cuando en una familia un miembro
tiene una enfermedad crénica como la enfermedad cerebro vascular, es la familia
y en especial un miembro de ella, generalmente la madre, esposa e hija, la que

pasa a ser la cuidadora primaria del paciente.

La discapacidad que provocan las alteraciones neurologicas afecta tanto la
calidad de vida del individuo como la de su cuidador informal. Ante este evento los
cuidadores deben asumir una serie de tareas de cuidado que requieren del

desarrollo de habilidades cognitivas y actitudinales.

1 POVEDA SALVA, Rosa. Aspectos psicosociales de la enfermedad crénica. [citado 2003].
Disponible en Internet en . 2003. p.3.
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Esta problematica llevo a determinar que no se debe estudiar al enfermo como
tal sino a involucrar al cuidador informal, para poder ver mas alla del cuidado que
esté brinda y poder identificar cuales son sus habilidades respecto al manejo del

enfermo e involucrarlo también en el proceso del cuidado.

1.2 Pregunta problema

Con base en lo anteriormente mencionando, cabe anotar que es frecuente en los
profesionales de la salud dirigir su atencidén y recursos al manejo del cuidado de
las enfermedades neurolégicas del paciente, sin tener en cuenta el contexto
familiar donde se generan un sin numero de cambios, algunos nocivos para la
salud de quienes desempefian las funciones de cuidadores de pacientes con

alguna alteracion neuroldgica.

Resulta relevante conocer si las intervenciones y cuidados que realizan los
cuidadores informales de los pacientes con alteraciones neurolégicas son las
adecuadas. Para el grupo de estudio es importante conocer la habilidad del
cuidado en términos de conocimiento, valor y paciencia de los cuidadores
informales de pacientes con alteraciones neuroldgicas, e identificar las fortalezas

y debilidades para asi poder intervenir y brindar un mejor cuidado.

Por otra parte el grupo investigador se ha documentado con la literatura revisada
y ha sido posible identificar, que los cuidadores de personas con alteracion
neurologica, ni en el ambito hospitalario, ni en el hogar, tienen la habilidad de
cuidado requerida para cumplir de manera adecuada con su rol. Lo que permitié
realizar la siguiente pregunta de investigacion: ¢ Cual es el nivel de habilidad del

cuidado que tienen los cuidadores informales de pacientes con alteracién
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neuroldgica en una institucion de tercer nivel durante el primer periodo del
20087?

1.3 Justificacion

El estudio se realizé para determinar el nivel de la habilidad del cuidado que tienen
los cuidadores informales de pacientes con enfermedad neuroldgica, y promover
futuros programas que suplan la falta de conocimientos y proporcionen un buen
desemperio del cuidado en el hogar. Permitira generar que la calidad de vida del
paciente y de los cuidadores mejore, disminuyan los reingresos y costos a las
instituciones y los costos de la unidad de cuidado intensivo, creando conciencia
social que lleve a desarrollar investigacion, prevencion, diagnostico precoz e
integracion social esencial para estos enfermos, sus familiares y cuidadores, a los

cuales les puede ayudar a sobrellevar su vida en la sociedad.

Una de las razones que motivo a realizar este estudio es que las enfermedades
neurologicas someten al paciente a severas modificaciones en su estilo de vida,
afectando no solo su desempefio psicomotor, sino también alterando sus
relaciones familiares y sociales, debido al cambio obligado de roles que ha tenido
gque asumir, por cuanto en su nueva situacibn de salud necesita
indispensablemente de otra persona o cuidador para realizar actividades que en el
pasado podia llevar a cabo sin ninguna dificultad como parte de su cotidianidad.

También creara conciencia de la importancia de la asistencia sanitaria de los
pacientes y del apoyo socio-sanitario de la familia, pues si se quiere alcanzar el
estado de bienestar, se deberd empezar por no olvidar las necesidades basicas
gue precisan muchos de nuestros ciudadanos. Ademas, le permitird al equipo de
salud establecer actividades como educadores y sobre todo al profesional de

enfermeria, pues este tiene la capacidad de reconocer las deficiencias en
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conocimientos, dudas e inquietudes de la familia, cuidadores y paciente, para
luego brindar educacion e informacion necesaria, creando espacios donde se
permita la expresiéon de los sentimientos, expectativas, temores acerca de la
nueva situacion, compartir las experiencias del cuidado del enfermo, brindar
conocimientos a través de demostraciones, practicas o talleres de movilizaciéon
del paciente, higiene personal, alimentacién, eliminacién, tratamiento
farmacolégico y algunos otros conocimientos que sean necesarios que la familia o

cuidador requiera.
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1.4 Definicion operativa de términos
1.4.1 Nivel:

Para este estudio se tomo la definicion planteada por La Real Academia de la
Lengua el cual es: “Altura que alcanza algo o alguien o grado en que se sitla en

»15

una escala Nivel que determina el grado de Habilidad de cuidado con

referencia a Conocimiento, Valor y Paciencia.

1.4.2 Habilidad del cuidado:

Para este estudio se tomo la definicion de Nkongho Ngozi “ la cual es la
capacidad de ayudar a otros a crecer y actualizarse a si mismo, es un proceso de
relacion con alguien que involucra desarrollo, y los tres elementos criticos

identificados en el cuidado: conocimiento, paciencia y valor” *°.

1.4.3 Conocimiento:

Para el estudio se tomo la definicion planteada por Ngozi Nkongho, la cual
determina que el conocimiento es considerado como una condicién primordial para
cuidar, éste incluye el autoconocimiento, el conocimiento del otro, sus fortalezas y
limitaciones al igual que sus necesidades particulares; y el ritmo alterno esta
relacionado con las fluctuaciones o cambios que se dan durante la experiencia del
cuidado. El conocimiento implica el entendimiento con la persona de sus
necesidades, fuerzas, debilidades y lo que refuerza su bienestar, puede ser
implicito o explicito, directo e indirecto, conociendo sus fuerzas y limitantes.

> REAL ACADEMIA ESPANOLA. Definicion de Nivel. Consultado en:
http://buscon.rae.es/drael/SrvltConsulta?TIPO_BUS=3&L EMA=nivel (08-03-2008)

16 CORREDOR, Katya. Confiabilidad del instrumento traducido al espafiol: Inventario de Habilidad del Cuidado.
Universidad Nacional de Colombia. 2005.
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1.4.4 Valor:

Para este estudio se defini6 el valor como la habilidad para enfrentar lo
desconocido. El valor para cuidar se obtiene de experiencias del pasado, siendo

sensible y abriéndose a las necesidades del presente.
1.4.5 Paciencia:

Para este estudio, la paciencia es lo que le permite al cuidador ser tolerante en
situaciones donde se presenta cierto grado de confusion y de desorganizacion. Es
la actitud que le permite al hombre poder soportar cualquier contratiempo y
dificultad.

1.4.6 Cuidadores Informales:

Los cuidadores informales son las personas que brinda un cuidado directo
permanentemente, buscan el bienestar del individuo al que cuidan y que agregan
a sus conocimientos los valores personales mediados por componentes cognitivos
y practicos, los cuales estan orientados a comprender al otro en el entorno que se
desenvuelve permitiéndole actuar con actitud consiente y que satisface las

necesidades del paciente®’.
1.4.7 Alteracion Neuroldgica:

Para este estudio se defini6 como los trastornos que afectan el sistema nervioso,
lo que genera una dificultad para realizar ciertas actividades de la vida cotidiana,
puede desarrollar desordenes psiquicos y del comportamiento, estas alteraciones
pueden ser causadas por traumas, desordenes genéticos, enfermedades

degenerativas y por trastornos de los vasos sanguineos que conducen al cerebro.

" Facultad de Enfermeria. Experiencias de la conceptualizacion del cuidado. Pontificia Universidad
Javeriana. 2004 Pg. 32
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1.4.7 Paciente neuroldgico

Es todo individuo que se encuentra con disminucion de sus capacidades fisicas,
neurologicas y psicoldgicas, ocasionadas por traumas y lesiones que afecten el
sistema neuroldgico, generando una incapacidad para responder a sus
necesidades béasicas y las ocasionadas por la enfermedad.

1.4.8 Institucidn de tercer nivel:

Es una institucion que cuenta con atencion médica especializada, ensefianza e
investigacion orientada a la prevencidn, tratamiento y rehabilitacion de
enfermedades, proporcionando servicios de salud con equipos médicos de alta
especialidad resolviendo los problemas de salud que no pueden ser tratados en el

primer y segundo nivel*®.

%¥|dip. Pag 19.

24



1.5 OBJETIVOS

1.5.1 Objetivo General:

Determinar el nivel de habilidad del cuidado que tienen los cuidadores
informales de pacientes con alteracion neuroldgica hospitalizados en una

institucion de tercer nivel de salud durante el primer periodo del 2008.

1.5.2 Objetivos especificos:

e Caracterizar sociodemograficamente a los cuidadores informales
de pacientes con alteracion neurologica.

e Identificar el nivel de conocimiento que tienen los cuidadores
informales de pacientes con alteracion neurolégica

e |dentificar el nivel de valor que tienen los cuidadores informales
de pacientes con alteraciéon neuroldgica

e Identificar el nivel de la paciencia que tienen los cuidadores de

pacientes con alteracion neuroldgica.
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1.6 PROPOSITOS:

Presentar los resultados de la investigacion al personal de salud del servicio
de neurociencias de una Institucion de tercer Nivel para crear estrategias
de educacion a los familiares y cuidadores de los pacientes con

enfermedad neuroldgica.

Con base en los resultados del estudio generar herramientas que permitan
fortalecer las habilidades de los cuidadores informales de pacientes con
enfermedad neurolégica a fin de apoyarlos y llevarlos a minimizar el

desgaste que genera este rol.
Realizar un acercamiento al conocimiento sobre la habilidad del cuidado,

desarrollada por los cuidadores informales de pacientes con enfermedad

neurolégica.
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2. MARCO TEORICO

En este marco se presentan los referentes tedricos que respaldan el estudio de la
habilidad del cuidado de los cuidadores informales de pacientes con enfermedad
neurologica, los cuales incluyen: la enfermedad neuroldgica, la habilidad del
cuidado de los cuidadores de personas en situacion de Enfermedad Neurolégica
como parte de las Enfermedades Croénicas, caracteristicas de los cuidadores,
medicién de las habilidades del cuidado y proyectos de ley de los cuidadores

2.1 ENFERMEDAD NEUROLOGICA

Las enfermedades neuroldgicas son trastornos del cerebro, la médula espinal y los
nervios de todo el cuerpo. En conjunto, esos oOrganos controlan todas las
funciones del cuerpo. Cuando hay alguna alteracién funcional en alguna parte del
sistema nervioso, es posible que se tenga dificultad para moverse, hablar, tragar,
respirar o aprender. También puede haber problemas con la memoria, los sentidos

o el estado de animo®°.

Existen mas de 600 enfermedades neuroldgicas. Los tipos mas reconocidos

incluyen:

— Enfermedades causadas por genes defectuosos, tales como la enfermedad
de Huntington y la distrofia muscular

— Problemas con el desarrollo del sistema nervioso, tales como la espina
bifida

MEDLINE. Enfermedades neurologicas. Consultado en:
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/neurologicdiseases.html (02-05-08)
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— Enfermedades degenerativas, en las cuales las células nerviosas estan
dafnadas o mueren, tales como las enfermedades de Parkinson y Alzheimer

— Enfermedades de los vasos sanguineos que abastecen el cerebro, tales
como los eventos cerebrovasculares.

— Lesiones en la médula espinal y el cerebro

— Trastornos convulsivos como la epilepsia

— Céancer como los tumores cerebrales

— Infecciones como la meningitis

— Secuelas por trauma.

Ahora bien las enfermedades neurologicas traen consigo alteraciones o
limitaciones que hacen que el individuo pierda su capacidad de autocuidado y se
convierta en un ser dependiente parcial o total, para la satisfaccion de sus
necesidades; las alteraciones se pueden clasificar en cognitivas, motoras Yy
sensoriales las cuales interfieren en su capacidad funcional, ocupacional y social

dependiendo de la gravedad de la lesion o deterioro a nivel general.

Las enfermedades neurolégicas como parte del grupo de las enfermedades
cronicas producen dependencia fisica, cuidado de necesidades basicas, lo que
hace que el cuidador requiera habilidades tanto fisicas como cognitivas para el
cuidado del paciente. Los cuidadores de las personas en esta situacion han
recibido diferentes nominaciones: “Cuidadores principales”, “Cuidadores
informales o primarios”, para el desempefio de sus funciones generalmente tienen
escasa 0 nula formacién asistencial previa al desempefio del rol, no son

remunerados y su jornada de trabajo no tiene limites establecidos.
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Aunque son muy pocos los estudios a cerca de cuidadores de pacientes con
alteraciones neuroldgicas como tal si se encuentran estudios sobre enfermedades

especificas que afectan al paciente en sus funciones neuroldgicas.

La muerte, el deterioro fisico, el grado de discapacidad, y las alteraciones en la
calidad de vida son desenlaces importantes en la historia natural del ECV. El cual
tiene consecuencias negativas en la vida de los pacientes que sobreviven a un
evento. La institucionalizacién, la pérdida de independencia fisica y mental y las
dificultades en la comunicacion hacen parte del resultado de padecer un evento

cerebrovascular.

Adicionalmente a los factores personales, en el plano econémico se ha estimado
en Europa que los costos médicos directos por persona alcanzan cerca de 13 mil
euros al afo, cifra que aumenta a mas de 20 mil euros al sumar los costos

indirectos,?°

sin embargo en estos estudios no se cuantifican las pérdidas de
productividad por parte de los paciente como de sus familias y cuidadores (costos
intangibles). Se estima que en Estados Unidos, el 25 a 50 por ciento de los
sobrevivientes de un episodio de ECV presentan una dependencia funcional
parcial o completa de acuerdo con las escalas utlizadas para evaluar las

actividades de | vida diaria?*.

Para el aflo 2020 la ECV se proyecta como la cuarta causa de discapacidad. El
cuidado de estas personas incrementa los costos de la enfermedad, la mayoria de
las veces siendo asumidos por las propias familias o por la comunidad, como ocurre en

Colombia en donde este tipo de cuidados no estan contemplados dentro del Sistema

General de Seguridad Social.

NATIONAL INSTITUTE OF NEUROLOGICAL DISORDERS AND STROKE. Report of the Stroke
Progress Review Group. NIHS. Abril 2002. Consultado en:
www.ninds.nih.gov7find_people/grups/stoke prg/04 2002_stroke prg_report.htm

2’'CAROD J, EGIDO JA, GONZALEZ, VARELA. Qulity of like among stroke survivors evaluated |
year after stroke. Experience of a stroke unit. Stroke 2000.
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Indagando los resultados de un estudio realizado en Nueva Zelanda en el afio
2001, se estima que por cada millon de habitantes, 1.250 presentaran un primer
ECV y 350 presentaran un episodio recurrente por Afo. De éstos, 880 que
sobrevivirdn 6 meses, 72.8 por ciento retornaran a sus vivencias y la poblacion
restante, con mayores edades y discapacidad, perderan su independencia y
autocuidados. En un estudio australiano se encontré6 que el 20 por ciento de
pacientes que sobreviven 5 afios a un ECV tenian puntajes de escalas de calidad

de vida menor de 0.1 afios??

Segun Moreno, en su estudio “Comparacién de la habilidad del cuidado entre
cuidadores familiares de personas en situacion de enfermedad cronica por
Enfermedad Cerebro Vascular y Diabetes Mellitus” realizada en Santander-
Colombia, en el afio 2004, buscO descubrir la habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares de personas adultas en situacion cronica de enfermedad
Cerebro Vascular y con Diabetes Mellitus, y a su vez realizar una comparacion
entre estas; concluyé que desde el punto de vista sociodemografico los
cuidadores son principalmente mujeres, el mayor numero de cuidadores
pertenecen a la generacion intermedia, por encontrarse en edades entre 36 y 59
afnos, lo que les representa simultaneamente grandes fortalezas y riesgos en el

desempefio del rol del cuidador, ya que en esta etapa se encuentran en un

? PENA |, RUIZ C, MORILLO LE, PEDRAZA OL, SANCHEZ E, SANTIN LC, et al. Clasificacién del
TOAST en la préctica clinica de un hospital universitario. Acta Neurol Colomb 2001; 17:304-308.

30



periodo de mayor productividad y las tareas de desarrollo estan orientadas a la

autorrealizacion.

El impacto de la carga del cuidado en la generacion intermedia tiene efectos
importantes sobre la salud, el bienestar y el desempefio social, por lo que deben
ser apoyados para mejorar sus habilidades y capacidad de afrontamiento. Como
caracteristica de las personas en situacion de enfermedad neurologica, estos son
adultos mayores que presentan en su funcionalidad un compromiso entre
moderado y severo de la capacidad funcional, lo que implica que requieren de
supervision y ayuda en las actividades de la vida cotidiana a consecuencia de las
alteraciones sensoriales, fisicas y de locomocién generadas por la enfermedad. Lo
anterior significa una mayor demanda de cuidado para el cuidador informal,
representada en un mayor nimero de tareas, tiempo y recursos para mantener y
alcanzar el mayor bienestar posible para la persona enferma, exponiéndolo a una
mayor carga de cuidado. Como lo Plantean Galvis y Cols (2004)%, a medida que
aumenta la intensidad de la dependencia funcional de la persona enferma, se
incrementa la perdida de control por parte de los cuidadores, con el siguiente
incremento en frecuencia e intensidad de sus sentimientos de ira, enfado y
frustracion. Las demandas de cuidado pueden hacer que los cuidadores vean
reducido considerablemente su tiempo de ocio; como consecuencia, es posible
que las relaciones significativas con familiares y amigos disminuyan en cantidad
como en calidad y la persona vaya aislandose progresivamente. Estas
caracteristicas representan claramente la importancia para el cuidador en cuanto a
demandas de cuidado, mayor numero de tareas, tiempo y recursos para mantener
o alcanzar el mejor nivel de bienestar posible para la persona cuidada y lo expone

a un mayor cargo en el cuidado. Esta investigacion también identificé que la mayor

2 GLAVIS LOPEZ, Clara, PINZON ROCHA, Maria Luisa, ROMERO GONZALOZ, Esperanza.
Comparacion entre la habilidad del cuidado de cuidadores de personas en situacién de
enfermedad crénica en Villavicencio, Meta En: Revista Avances de enfermeria. Vol. XXII N2 1
enero junio 2004. P.15
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parte de los cuidadores familiares, no tienen las condiciones cognitivas y afectivas
Optimas para la prestacion del cuidado. Lo que evidencia los requerimientos de
acompafiamiento, apoyo y prestacion en el cuidado que tienen las personas que
deben enfrentar la experiencia de cuidar a una persona en situacion de
enfermedad cronica; los resultados obtenidos en cuanto al nivel de habilidad de
cuidado de los cuidadores participantes en relacidbn con sus caracteristicas
personales, vinculo con el receptor de cuidado y tiempo de cuidado, no son

predictores de un nivel alto de habilidad de cuidado.?.

La situacion descrita por Moreno, se torna aun mas complicada si se tiene en
cuenta que generalmente los servicios de salud y los programas de rehabilitacion
se centran en la atencion de la persona con discapacidad y olvidan las

necesidades familiares y del cuidador®.

La mayor parte de los procesos de Enfermedad Neurologica y de cuidado de
personas dependientes son atendidas en el &mbito familiar; esto llega a suponer
gue el 88% de los cuidados que necesita el paciente, solo el 12% restante de los
cuidadores es prestado por los servicios de salud?®, esta cifra demuestra la gran
importancia que tienen los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades
neurolégicas en el proceso de recuperacién y/o mantenimiento de la salud, y la
importancia de involucrarlos en todos los procesos relacionados con su familiar,

para que este haga un mejor trabajo y le de una mejor calidad de vida al paciente,

“MORENO, Ma Elisa, NADER, Andrea, LOPEZ de Mesa Clara. Relacién entre las caracteristicas
de los cuidadores de familias de pacientes con discapacidad y la percepcion de su estado de
salud, En revista Avances de Enfermeria, Vol. XXII No. 1 Enero-Junio. 2004, Facultad de
Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia.

A|dip, p 24.

% CELMA, Vicente Matilde. “Cuidadores Informales en el medio sanitario”, En revista Rol de
Enfermeria, Vol. 24 Nimeros 7-8, Julio-Agosto 2001, Espafia, p.23.
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puesto que los servicios de salud no tienen los suficiente recursos ni disponibilidad

para su cuidado.

La investigacion realizada por la Universidad Francisco de Paula Santander en
1996, sobre “La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de
discapacitados por enfermedad cerebro vascular en el norte de Santander”, la cual
describe la habilidad de cuidado global de los cuidadores familiares de personas
con discapacidad secundaria a una enfermedad cerebro vascular, concluy6 que la
mayor proporcion de cuidadores familiares son mujeres (81,57%), es casi cuatro
veces mayor que los hombres (18,57%), ubicadas la gran mayoria en el grupo de
edad que corresponde a la generacion intermedia, etapa en la que los cuidadores
se enfrentan a una serie de conflictos como aceptar roles que no han buscado, y a
la perdida de lo que han logrado, estos cuidadores tienen un parentesco de
consanguinidad: hijo, padre, madre, como de filiacién: esposa, nuera, situacion
que ratifica a la familia como pilar basico de la administracion de cuidado. Sobre la
habilidad del cuidado de los cuidadores de personas discapacitadas y su
distribucion, solo un 30% cuenta con la habilidad requerida para la entrega del
cuidado, como la capacidad de relacionarse con el receptor del cuidado en
cuanto a paciencia, confianza, coraje, sensacion de pertenencia. A cerca del
porcentaje restante se presentan deficiencias en el rol de cuidadores como
abandono del cuidado y desesperanza que llevan a que la calidad de cuidado
que ofrecen a sus familiares discapacitados sea baja. En el estudio queda
demostrado que la mayoria de los cuidadores familiares no cuentan con la
habilidad requerida para la presentacion de cuidado en términos del conocimiento,

paciencia y valor?’.

2 VEGA ANGARITA, Olga. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de discapacitados
por enfermedad Orebro vascular del norte de Santander. 1996.
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Barrera L. en su investigacion en el afio 2004 “Habilidad de cuidado de los
cuidadores de personas en situacion de enfermedad crénica”, sefialé que en la
ausencia de alternativas de cuidado para quienes viven situaciones de cronicidad
bien sean pacientes o cuidadores, la carga y el estrés con el cuidado pueden
resultar mas altos y la institucionalizacién es mas frecuente, en especial cuando
no se cuenta con servicios asistenciales de largo plazo, no se tiene la preparacion
adecuada, ni alternativas de cuidado en el hogar o cuando hay problemas de
soledad, dificultades en el manejo complejo de tecnologia y de humanizacion en el

cuidado institucional®.

2.2 PROBLEMAS ASOCIADOS EN LOS PACIENTES CON ALTERACIONES
NEUROLOGICAS.

Las enfermedades neurolégicas comparten problemas similares, tanto fisicos,

sociales y laborales en los pacientes, generados por el desempefio de este rol.

Problemas fisicos: en este tipo de enfermedades se pueden presentar dos tipos de
problemas fisicos independientes de la naturaleza del proceso, por una parte los
derivados del propio trastorno y por otra los que aparecen de los tratamientos
meédicos mantenidos. Los que son consecuencia directa del propio trastorno varian
desde escasamente limitaciones hasta incapacidades, cualquiera que sea su nivel
imponen importantes restricciones en la vida de los individuos y problemas en el

mantenimiento del ritmo de vida que el paciente mantenia antes de enfermar.

Problemas laborales: pueden obligar a la persona a realizar una adecuacion de su

condicion laboral que puede llevar hasta la inactividad laboral. Las respuestas

8 BARRERA L. Investigacion habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en situacion de
enfermedad crénica. En: Grupo de Cuidado. La investigacion y el cuidado en América Latina.,
Facultad de Enfermeria Universidad Nacional de Colombia. UNIBIBLOS, 2005; pp 271-280.

34



adaptativas del sujeto van a condicionar en gran medida su adaptacion general de
enfermo crénico y van a depender de su grado de capacitacion, recursos fisicos y
cognitivos de los que disponga, del apoyo social y de la edad. La enfermedad

neuroldgica puede ser motivo de discriminacién o exclusion laboral®.

Problemas sociales dependen en gran medida de la pérdida de relaciones y lazos
afectivos, los mas significativos son los cambios de status motivados por los
cambios o perdida de empleo y cambios economicos, el aislamiento social, la
utilizacion del tiempo libre y modificaciones en la calidad y cantidad de

interacciones sociales®.

2.3 CUIDADORES DE PERSONAS EN SITUACION DE ENFERMEDAD
NEUROLOGICA.

El cuidado es identificado como el objeto de estudio de enfermeria, sin embargo
este concepto ha sido abordado y descrito por enfermeria y otras disciplinas. Las
teoristas en enfermeria han realizado grandes esfuerzos en el estudio del cuidado
que han permitido determinar la importancia y el significado del cuidado de

enfermeria para la salud, el desarrollo y supervivencia humana.

M. Leininger (1981), define el cuidado como los modos especificos cognitiva y
culturalmente aprendidos, ayudar a otros a recibir servicios personalizados para

mejorar y mantener un estado saludable para la vida o muerte.

»GONZALEZ. Sofia. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas que viven en
situacion de enfermedad cronica. U. Nacional. Bogota. 2005
OIdip.
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J. Watson (1979), ve la enfermeria como la ciencia del cuidado con un equilibrio
entre el aspecto cientifico y humanistico del cuidado. Describe el cuidado como un
proceso interpersonal que involucra la preocupacion y el deseo de ayudar a la otra
persona a lograr el bienestar mental, fisico, sociocultural y espiritual. Cuyos

componentes pueden ser identificados, estudiados y evaluados.

Sin embargo el cuidado no es una accidn exclusiva de enfermeria, todas o gran
parte de las actividades que se realizan alrededor del cuidado del ser humano en
situacion de salud — enfermedad son realizadas a nivel no profesional, en
escenarios cotidianos de la vida del ser humano, que hacen que exista una
manera particular de percibir y valorar el cuidado, y esperar que este reuna

determinadas caracteristicas o condiciones.

Dominguez Alcon®, diferencia categorias en la percepcion del cuidar por parte de
potenciales receptores de cuidados basandose en los trabajos de M. Leininger,
como un elemento de reflexién sobre el cuidado. Las categorias diferenciadas son:
psicoldgica, expresada como la sensacion o emocion de lo que es ser cuidado;
conocimientos, expresada como el deseo de que quien cuide ponga en practica
unas técnicas especificas para resolver la situacion en la que se encuentra; de
reconocimiento personal, expresada como el deseo de que quien le cuide le tenga
en cuenta como persona, reconozca su existencia como tal, le respete y le valore
su libertad; de expectativas sobre las actividades especificas, expresadas como

deseo de que se identifiquen sus necesidades y se les ayude satisfaciéndolas.

Cuidar se refiere a aquellos actos de asistencia, soporte, ayuda y conservacion
gue faciliten a los individuos o grupos con necesidades, el poder mejorar sus
condiciones de vida o anticiparse a esas necesidades.

1. DOMINGUEZ ALCON, Carmen. La percepcion del cuidar. Revista Rol de Enfermeria. Bogota. N°
127, (2003); p 27.
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“El cuidar es un fendbmeno universal que se expresa con acciones y esas acciones
son diferentes, segun las diferentes culturas, por parte de quienes dan cuidados y
de quienes los reciben, segln sus percepciones, experiencias y significados” *2.
Cuidar es una nocién familiar, desde siempre se ha reconocido a la familia como
agente cuidador natural. A pesar de verse afectada por fuertes cambios producto
de las transiciones sociales, politicas, econdmicas y culturales, la familia continua
teniendo el rol de cuidador como una de sus principales responsabilidades
especialmente de las personas que viven en situacion crénica, por enfermedad

neurologica.

Pinto y Sanchez*3, citan a Ebersolone y Hess, quienes afirman que existen varias
formas de ser cuidador, que influyen en el que da cuidado directo o cuidador
instrumental, el que se anticipa, el que previene, el que supervisa o da cuidado
directo y responde por las decisiones y el que da proteccion. Por otra parte
Anderson, Rogers, afirman que un cuidador representa una persona que presta un
cuidado regular, sin ninguna remuneracion, a otra que por tener una enfermedad
cronica o discapacidad tiene dificultades para asumir su propio cuidado
especialmente en lo relacionado con actividades de la vida cotidiana®*.

Segun Philip y Young (1988), el cuidador informal es, “la persona, familiar,
conyugue 0 amigo que proporciona la mayor parte del apoyo diario a quien padece
demencia, viviendo con o separadamente de dicha persona”. Bell, R y Gibbsons

(1989), lo definen como los familiares, amigos o vecinos que permiten seguir

2. DOMINGUEZ ALCON, Carmen. La percepcion del cuidar. Revista Rol de Enfermeria. Bogota.
N° 127, (2003); p 25

3PINTO, N; SANCHEZ, B. “El reto de los cuidadores: familiares de perdonas en situacion de
enfermedad”. En cuidado y practica de enfermeria. Grupo de Cuidado. Facultad de Enfermeria.
Universidad Nacional de Colombia, 2001.

*ANDERSON, Rogers y COLS. Coregivers Unmeet needs for support in caring for functionally
impaired elderly person. Journal of Health for the poor and underserved. Vol. 11. N°4, (2000); p.
412.
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viviendo en la comunidad de una manera confortable y segura a las personas a las
gue, por motivo de su edad avanzada o incapacidad, les resulta totalmente

imposible vivir de una manera independiente”.

2.4 Caracteristicas de los cuidadores de personas en situacion de

enfermedad neurologica.

Revisando la literatura ha sido posible establecer que el perfil del cuidador
encontrado es generalmente el conyuge o el familiar femenino mas cercano y este
es quien se convierte en el cuidador principal. Los cuidadores son principalmente
mujeres que conviven con las personas a las que cuidan, con un nivel educativo

medio — bajo y principalmente hijas o esposa.

En la mayoria de los hogares el Unico miembro que asume la responsabilidad del
cuidado es la mujer: esposa, hija, nuera o hermana, y son estos cuidadores los
que responden por el cuidado principal sin que hallan llegado a ningun acuerdo
explicito con los otros miembros que componen la familia. “Dependiendo de la
relacion o vinculo entre el cuidador y la persona cuidada, existen diferencias en la

forma en que se vive y acepta la situacion de cuidador” >>.

En 1987 se realizo un estudio en Cataluia-Espafia con mas de dos mil
cuidadores de ancianos enfermos en donde se caracterizo al cuidador y este era
principalmente mujeres las cuales pertenecian al 72%, en su mayor parte esposas
o hijas del enfermo, con una edad promedio de 85 afios; aunque una proporcion
importante, el 25% era mayor de 65 afios. El 21% de los cuidadores tenian a una

persona menor de 18 afios a su cargo, el 9% se habian visto obligados a

% SANCHEZ HERERERA, Beatriz. La experiencia del ser cuidador de una persona en situacién de
enfermedad cronica. Medellin. Universidad de Antioquia. 2000; p 36-51
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abandonar el trabajo y el 20% de los casos habian perdido su trabajo por culpa de

los conflictos desencadenados por la situacion®.

Por otra parte en el estudio “Cuidador principal en la enfermedad de Alzheimer”,
encontré que el cuidador principal suele ser el conyugue o el familiar mas cercano,
cronicamente ubicados entre los 45 y los 65 afios, que prestan cuidado en
promedio de 4 horas diarias, sin descanso nocturno ni semanal durante un tiempo

muy prolongado®’.

Sanchez Herrera, (2001) en su estudio fenomenoldgico: “La experiencia del ser
cuidador de una persona en situacion de enfermedad crénica”, con respecto a lo
relacionado con las caracteristicas sociodemagraficas de los cuidadores encontré
que el cuidador era principalmente menor de 18 afios, 11 cuidadores entre 18 y 50
afios y 6 cuidadores mayores de 51 afios; su nivel socio econdmico fue alto
medido por ocho personas y medio bajo para 10 personas; el nivel de escolaridad
fue, primaria incompleta para 4 personas, primaria completa para 3, bachillerato
para 4, y técnico — universitario para 7 de las mujeres participantes. Con relacion a
la persona enferma 4 eran madres, 2 hermanas, 6 hijas, 5 esposas y 1 familiar

cercano®.

En el contexto latinoamericano, el estudio comparativo de la habilidad del cuidado
de los cuidadores de personas con enfermedad crénica de Argentina, Guatemala y
Colombia, realizado por Barrera y Cols (2004) *, mostro que en Colombia la
mayor proporcion de cuidadores familiares son mujeres, con edades

comprendidas entre 18 y 35 afos, en un 34.4%, de 35 a 59 afios, con un

%INSTITUT DE SECUNDARIA LA COSTERA XATIVA. La enfermedad de Alzheimer en Internet.
Consultado en la pagina web: http://www.ieslacostera.org/revistes/Alzheimer/pagina_nueva_3.htm

% ABED LLUCH. El cuidador principal en la enfermedad de Alzheimer. Citado. Consultado en la
pagina web: www.enfervalencia.org.

*® SANCHEZ HERERERA, Beatriz. La experiencia del ser cuidador de una persona en situacion de
enfermedad cronica. Medellin. Universidad de Antioquia. 2000; p 36-51

% BARRERA ORTIZ. Lucy. El cuidado del cuidador que afronta enfermedades crénicas. Bogota.
Unibiblos. 2004; p8
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porcentaje de 44.4% y de mayores de 60 afios 21,3%. Respecto a la experiencia
del cuidado, el 14.44%, tenia una experiencia de 0 a 6 meses, el 16.67% de 7 a
18meses, el 15.56%, de 19 a3 meses y el 53.33% un tiempo de ejercicio de

cuidado mayor de 37 meses.

Mufioz (2004) en su estudio “Calidad de vida de los cuidadores familiares de
personas con Diabetes Mellitus”, encontré6 dentro de las caracteristicas socio
demograficas que el 78% de los cuidadores eran mujeres, con un rango de edad
entre 18 y 35 afos de 64% y mayor de 60 afios un 22%, en su mayoria casadas y
dedicadas al hogar, con un nivel educativo bajo, predominando la educacién
primaria. Respecto a la edad del paciente encontré que el 64% pertenecia a un
rango mayor que la del cuidador, con una relacion de parentesco predominate de

esposa y madre en un 42% de los casos™.

De acuerdo a lo anteriormente mencionado, es posible determinar que los
integrantes de la familia son los encargados de prestar acciones de cuidado
directo e indirecto como por ejemplo en los cuidados directos el cambio de
posicion, alimentacion, higiene; en los cuidados indirectos se presta una
supervision en las labores de cuidado y de satisfaccion de las necesidades
basicas el cuidador informal mientras realiza otras actividades de la vida diaria,
proceso en el que surge la preocupacion constante acerca de lo que va a ocurrir,
la tension que se origina por el cuidado del enfermo, el esfuerzo fisico desarrollado
junto a la cantidad de tiempo que necesita para prestar el cuidado, asi como el
impacto econdmico de la situacion, son algunas de las variables que afectan al

cuidador.

0 MUNOZ, Isabel. Calidad de vida de los cuidadores familiares de personas con Diabetes
hospitalizadas comparada con la calidad de vida de los cuidadores familiares de personas con
Diabetes de personas que asisten al programa ambulatorio, del hospital de providencia en la
Republica Dominicana. Bogota. 2004. Bogota. 2004; p 33. Trabajo de grado Maestria Universidad
Nacional DE Colombia. Facultad de enfermeria.
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El cuidador de personas que padecen una enfermedad neuroldgica se enfrenta no
solo a los problemas generados por el cuidado, sino también a un estrés
constante, que se potencia con las privaciones o0 restricciones afectivas,
recreacionales, interactivas, laborales y de su vida social que le afectan

significativamente.

Mufioz y Paredes (1999)*, en su investigacion de tipo descriptiva: La experiencia
de los familiares cuidadores de pacientes que sufren de Alzheimer, abordaron
cuatro areas del fendmeno estudiado, las cuales son ; el area emocional, area
social, area familiar y area personal. En el area personal las investigadoras
mostraron que los cuidadores informales estan sometidos a una continua presion
tanto fisica como psiquica, el agotamiento, descuido por la apariencia fisica, asi
como sentimientos de impotencia derrota y desesperanza fueron algunos de las
caracteristicas encontradas en esta area. En el area emocional, las autoras
identificaron en los cuidadores sentimientos de tristeza y de abandono por el
deterioro de la relaciéon conyugal y perdida de contacto fisico. Finalmente en el
area social y familiar el abandono por el puesto de trabajo, la perdida del circulo de
amigos, los cambios en el estilo de vida y aislamiento familiar son factores que

caracterizan a los cuidadores principales de pacientes con Alzheimer.

Ayala y Rivera (1994)* citado por B Sanchez, sefiala que los cuidadores
informales son en muchas ocasiones mas de uno, a diferencia de los estudios
extranjeros en los que muestran que ellos afrontan inmensas condiciones de

soledad, incertidumbre y temor por tener que tomar decisiones sin comprender las

' MUNOZ, Luz y PAREDES, Lorena. La experiencia de los familiares cuidadores de pacientes que
sufren de Alzheimer. Revista investigacion y educacién en enfermeria. Medellin. 1999; p 1-12.

* SANCHEZ HERERERA, Beatriz. La experiencia del ser cuidador de una persona en situacion de
enfermedad cronica. Medellin. Universidad de Antioquia. 2000; p 36-51
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implicaciones que estas tienen y que los cuidadores, no reciben apoyo por parte

de las instituciones o profesionales de la salud.

En el documento Alzheimer y otras demencias Homes Stead®®, realiza un relato

con el tipo del cuidador y de como el cuidado le afecta, mostrando los siguientes

resultados:

Las mujeres son las cuidadoras primarias en el 70% a 80% de los casos.

El rango de edad varia desde la adolescencia hasta los 90 afios, pero el
cuidador tipico tiene entre 50 y 60 afios.

Los cuidadores gastan en promedio 70 horas semanales en los cuidados
suministrados a los pacientes. Si el cuidador trabaja, invierte cerca de 40
horas semanales en los cuidados; si no trabaja 100 horas o mas en los
cuidados.

El 50% de los cuidadores viven con los pacientes.

Mas del 60% de los cuidadores han suministrado los cuidados por mas de

dos afios consecutivos.

Cerca del 60% de los cuidadores refieren que su ser querido no puede
bafarse o vestirse solo, e ir al bafio sin ayuda; 7 de cada 10 cuidadores

rechaza dejar solo a su ser querido: aun por poco tiempo.

La mayoria de los cuidadores (cerca de un 96%) realizan la funcién de
cuidados por amor a un ser querido: el 50% cuidan al padre, el 30% al

esposo, Yy el 20% a otros familiares (abuelos, abuelas, tios, amigos).

43

HOMES STEAD. Alzheimer y otras demencias. Consultado en:

www.homestead.com/montedeoya/cuidador4html. (03-18-2008)
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El 90% de los cuidadores consideran los cuidados como frustrantes,

desgastadores y dolorosos.

El 75% refiere sentimientos depresivos ocasionales; de estos, el 60%
representan signos significativos de depresion y el 30% esta deprimido
constantemente o casi todo el tiempo.

El 50% refiere que el cuidado causa constante estrés en sus familias.

El 50% de los cuidadores se queja que no tiene suficiente tiempo para

ellos.
Casi el 50% no duerme bien.

El 50% dice que se ha deteriorado su salud desde que se iniciaron los

cuidados.

Casi 6 de 10 cuidadores contribuyen financieramente a los cuidados de su

ser querido.

Cerca del 33% de los cuidadores se ven forzados a reducir sus horas de
trabajo, con la consiguiente perdida de productividad y reduccion de sus

ingresos.

Cerca del 20% tiene que dejar de trabajar por las demandas impuestas por

los cuidados.

Uno de cada 10 cuidadores se queja que los cuidados obstaculizan
ascensos laborales.

Un promedio de 17 dias laborales/afio son perdidos por los cuidados y las

demandas impuestas por estos.
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— La mayor demanda de los cuidadores es la de ayuda, cualquier tipo de

ayuda con la pesada carga de los cuidados del paciente.

Respecto a los resultados basados en la literatura, se puede concluir que gran
parte de estos pacientes requieren una dependencia fisica para realizar las
labores de la vida cotidiana las cuales demandan desgaste fisico y emocional en

el cuidador generando tropiezos para el desempefio de la habilidad del cuidado.

2.5 HABILIDAD DEL CUIDADO DE LOS CUIDADORES

Las responsabilidades y las tareas del cuidado requieren del desarrollo de
habilidades que no todas las personas estan en capacidad de desarrollar o
demostrar, sin embargo deben asumir el rol de cuidador, afrontar las demandas de
cuidado y compartir la experiencia de la enfermedad.

Watson citado por Gaut Delores (1996)*sefiala que hay tres elementos que son
fundamentales en la entrega del cuidado 1) la conciencia y el conocimiento de las
necesidades de asistencia de uno mismo, 2) la intencién de cuidar y las acciones
basadas en el conocimiento y 3) y un cambio positivo como resultado de la

asistencia.

La habilidad de cuidado del cuidador principal hace referencia al potencial del
cuidado que tiene la persona adulta, que asume el rol de cuidador principal de un
familiar o una persona significativa que se encuentra en situacion cronica. Bajo
este referente conceptual “el cuidador que es habil tendra la posibilidad de
encontrar significado en los hallazgos, de mantener un vinculo significativo, de
hacer actividades de forma estética, de tomar decisiones pertinentes para

determinar el curso de la accidén, que debe realizar. El cuidador habil comprende

* GAUT Delores. “Comprendiendo el significado de la enfermedad crénica: Un pre — requisito para
cuidar”. A Global Agenda for Caring. National League for nursig press New York. 1993 p.p 281-291.

44



que él y las personas a su cargo son seres humanos activos trascendentes y

totales en todo momento” ° .

Pinto y Sanchez*, refieren que existen varias formas de ser cuidador, la
responsabilidad y tareas de cuidado requieren de habilidades por parte de quien
las asume, la habilidad de cuidado del cuidador es muy compleja, al ser este quien
asume generalmente la toma de decisiones, la responsabilidad del cuidado
directo, la supervisidn o el acompafamiento, tareas que pueden cambiar en los

diferentes escenarios en los que brinda cuidado.

Lenninger (1984) citada por Ngozi O. Nkongho (1999) *’ describe que el cuidado
es una necesidad humana esencial para el completo desarrollo, el mantenimiento
de la salud y la supervivencia de los seres humanos. En todas las culturas del
mundo, se refiere a los fendbmenos relacionados con la existencia y las conductas
de apoyo y con la capacitacion dirigida hacia otros individuos o grupos con
necesidades reales o potenciales para mejorar o atenuar su situacion humana o

modo de vida.

Watson (1998) citado por Ngozi (1999)*%, considera que debe adicionarse el
reconocimiento de un valor fundamental y un compromiso moral de asistencia y el
deseo de ayudar. Lo que reforzo los planteamientos propuestos por Mayeroff
(1971), quien sefala que ser cuidador es ayudar a las personas al
autocrecimiento, a encontrar en si mismo la capacidad de cuidar, y ensefiar que
es importante conocer en el otro sus fortalezas y limitaciones, sus necesidades,

pero también conocerse a si mismo para lo cual identifica algunos elementos

** |dip. p.p 281-291.

*®|dip. p.p 291.

" NGOZI O. Nkongho. The Coring ability inventory instrickland. Mecesurement of Nursing out
comes. Vol 4. 1999.

* Ngozi O. Nkongho. The Coring ability inventory instrickland. Mecesurement of Nursing out
comes. Vol 4. 1999.
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criticos que comprenden el conocimiento, la honestidad, la paciencia, el valor, la

confianza, la humildad, el ritmo alterno y la esperanza.
2.6 Inventario de habilidad del cuidado CAI

Constituye una herramienta que mide la habilidad de cuidar cuando se esta
involucrado en una relacion con otros; fue propuesto por Nogozi O. Nkongho
como medicién de la habilidad del cuidado en el afio 1999, quien con base en un
estudio fenomenolégico desarrollo dicho inventario CAl, el cual permite cuantificar
el grado de habilidad del cuidado que una persona puede tener por otros. Este
instrumento parte de cuatro presunciones tedricas como son: “el cuidado es
multidimensional con elementos cognoscitivos y de actitud; el potencial para cuidar
esta presente en todos los individuos; el cuidado se puede aprender; y, el cuidado

es cuantificable” .

La autora se baso en el concepto de cuidado de Mayeroff como “una relacion que
debe poseer conocimiento, cambio de ritmos, paciencia, honestidad, confianza,
humildad, esperanza y coraje” *°.; y la construccién de indicadores de cuidado
como son: conocimiento, ritmo alternante, paciencia, honestidad, confianza,
humildad, esperanza y valor, permite a su vez identificar varias caracteristicas en
el cuidador de su habilidad tales como: individualidad, ser unitario, relacionado a
su vez con necesidades personales, sociales, culturales y econdmicas,

debilidades y, refuerzos de su bienestar.

Ademas estos indicadores permiten que el cuidador tenga la capacidad de
identificar momentos del cuidado e identificar patrones de conocimiento hacia el
cuidado los cuales pueden ser modificables, estaticos o por aprender (ritmo

alternante); permite ademas, espacios hacia la tolerancia como la capacidad de

* NGOZI O. Nkongho. The Coring ability inventory instrickland. Mecesurement of Nursing out
comes. Vol 4. 1999 p 281

%9 NGOZI O. Nkongho. The Coring ability inventory instrickland. Mecesurement of Nursing out
comes. Vol 4. 1999 P;6
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reconocimiento del otro para ser un interlocutor valido (teorias sociales de la
comunicacioén); y por ultimo, la seguridad sobre las propias habilidades y las de la

otra persona (confianza), relacionada con el grado de independencia’.

La autora propone el uso de 37 afirmaciones clasificadas en tres categorias
inicialmente presentadas por Mayeroff en 1971, como son conocimiento, valor y
paciencia, las cuales pretenden reflejar el pensamiento a cerca de otras personas
en situaciones en las que se hace necesario tener o disponer de cierto grado de
ellas, para propender cuidados segun la situacion misma, en especial en eventos
de enfermedad de larga duracion y de altas demandas en la capacidad de cuidado

proporcionada por el cuidador®.

Para Nogozi O. Nkongho el conocimiento es el entendimiento del propio ser y de
otros, valor, como la habilidad para enfrentar lo desconocido, y paciencia como la

tolerancia y la persistencia.

Se propone que este instrumento se emplee como una guia vocacional y como
una herramienta en la asesoria para quienes quieren asumir roles que implican
tener habilidad de cuidado tales como el de los cuidadores informales de
pacientes con enfermedad neuroldgica. ElI conocimiento involucra reconocer la
habilidad del cuidador haciendo necesario identificar que es un ser unitario, el cual
se relaciona con necesidades personales, sociales, culturales, econdémicas, con
fortalezas y con debilidades, facultades que refuerzan sus condiciones de

bienestar propio® .

El propoésito de este inventario es medir la habilidad del cuidado; segun la literatura
hasta el momento no se ha desarrollado otro instrumento que permita medir dicha

habilidad y para Colombia el instrumento fue validado por la Universidad Nacional

> SANCHEZ . La experiencia del ser cuidador de una persona en situacion de enfermedad cronica.
Medellin. Universidad de Antioquia. 2000; p374

52 |dip; Sanchez 374

53 |dip; pp. 374
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de Colombia en su trabajo confiabilidad del documento traducido al espafiol:

Inventario de habilidad del cuidado en el afio 2005.

El instrumento propuesto por Nogozi O. Nkongho basado en Mayerof defini6 tres
categorias en su inventario: conocimiento, valor y paciencia en donde
conocimiento consta de 14 items, valor de 13 y paciencia de 10 items, cada escala

se puede describir a través de los siguientes items:

Para conocimiento: 2,3,6,7,9,19,22,26,30,31,33,34,35,36 para un total de 14

items.
Para valor:4,8,11,12,13,14,15,16,23,25,28,29,32 para un total de 13 items.
Para paciencia: 1,5,10,17,18,20,21,24,27,37 para un total de 10 items.

Los items negativos del instrumento 4,8,11,12,13,14,15,16,23,25,28,29,32, se
manejan teniendo en cuenta la inversion de los datos de la escala de liket, para el
analisis, en donde los valores altos se convierten en bajos y los bajos en altos,
siendo una escala compuesta segln en la cual Polit (1997) **, estan disefiadas
para discriminar de manera cuantitativa a las personas cuyas opiniones motivos,

percepciones, rasgos de personalidad son diferentes. (Anexo 1)

Para Nogozi O. Nkongho (1999)> gran parte del inventario de habilidad del
cuidado se dirigi6 con base en el siguiente marco conceptual y lograr medir la
habilidad de cuidado de personas que cuidan a otros, basado en tres de los tres

elementos criticos del cuidado que son el conocimiento, el valor y la paciencia.

> |dip; pp. 374
> |dip; pp. 281
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2.6.1 CONOCIMIENTO

De acuerdo a lo planteado por Ngozi Nkongho el conocimiento es considerado
como una condicién primordial para cuidar, éste incluye el autoconocimiento, el
conocimiento del otro, sus fortalezas y limitaciones al igual que sus necesidades
particulares; y el ritmo alterno esta relacionado con las fluctuaciones o cambios
que se dan durante la experiencia del cuidado. ElI conocimiento implica el
entendimiento con la persona de sus necesidades, fuerzas, debilidades y lo que
refuerza su bienestar, puede ser implicito o explicito, directo e indirecto,

conociendo sus fuerzas y limitantes.

Wilson y Cols (1998)*° estudiaron el desarrollo de la confianza reciproca en la
relacion entre cuidador y receptor del cuidado para nifios dependientes de la
ventilacion mecéanica. Ellos sefialan la confianza basada en el mutuo
conocimiento, como un aspecto fundamental en la relacion afectiva entre cuidador

y receptor del cuidado.

Spier y Yurick (1988)°" sefialan que la unién de los estudiantes con cuidadores
comunitarios ha sido una excelente experiencia de apoyo para estas personas.
Por un lado permite comprender el reto del cuidado y por otra parte permite un
descanso a los cuidadores de pacientes con Alzaimer generando asi un impacto
positivo, en el aprendizaje del estudiante. De esta forma los autores sefialan que

en la experiencia el conocimiento es una ganancia para las partes implicadas.

% WILSON, S, Y COLS. Desarrollando confianza reciproca en la relacién entre cuidador y receptor
del cuidado”. Qualitative Health Research (Quail Health Res) 1998 p.p 446.

> SPIER, B. Y YURICK, A. “Apoyo a cuidadores con pacientes con Alzaimer: Impacto en el
estudiante”. Geriatric Nursing. 1998 p.p. 142.
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Holicky (1996)>® En su estudio manifiesta que el cuidado de los cuidadores a
quienes indica como victimas ocultas de la enfermedad y la discapacidad. En sus

planteamientos sefiala los nuevos problemas que surgen con el aumento

de las expectativas de vida y en el nUmero de enfermedades cronicas. Este autor
aborda de manera detallada como los cuidadores a pesar de sus conocimientos,
se descuidan a ellos mismos en aspectos fisicos, mentales, emocionales,

sociales y economicos.

Para concluir los estudios relacionados con el conocimiento del cuidado, se afirma
que el conocimiento genera seguridad y minimiza el estrés y fatiga que causa el
cuidado. Por tal motivo es necesario apoyar a estrategias de conocimiento para

modificar las habilidades de cuidado de las familias y de los cuidadores informales.
2.6.2 VALOR

De acuerdo a lo planteado por NKONGO, el valor es otro componente prioritario
en la adquisicion de la habilidad para el cuidado, en donde termina que “el valor
esta presente en el cuidado cuando la direccién del crecimiento y su resultado se
desconoce. El valor para cuidar se obtiene de experiencias del pasado, es la

sensibilidad a estar abierto a las necesidades del presente™.

Es la fuerza que se tiene para apoyar al otro. Koffman (1997) % investigo a cerca
de cuidado a cuidadores y se centro en el cuidado transitorio en el cual se busca
reemplazar al cuidador principal en un momento determinado. Por medio de este
tipo de ayuda, se les permite a las personas reflexionar sobre sus conocimientos y
sentimientos acerca de su rol, sus dudas, su estrés y sobre su responsabilidad

frente a la situacion, ademés de ofrecerle un tiempo para verse a si misma. Este

% HOLICKY, R. Cuidao a los cuidadores: Victimas ocultas de la enfermedad y la discapacidad.
Rehabilitation Nursing. 1996

% NOKONGHO NGOZI O. The Coring ability inventory instrickland. Mecesurement of Nursing out
comes. Vol 4.1999 P5

% KOFFMAN, TAYLOR, S. las necesidades de cuidadores. Elderly Care. Vol 9. 1997
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estudio encontr6 que la mayoria de los cuidadores principales manejan
sentimientos de culpa lo cual puede disminuir la fuerza interna que requiere el

cuidado.

Wright (1998) °* estudio el sentimiento de impotencia de los cuidadores frente a la
creciente dependencia de las personas, en donde es evidente que la dependencia
progresiva es afrontada por los cuidadores con frecuencia sin poder modificar el

curso de las cosas.

De acuerdo a lo anteriormente mencionado es posible determinar que el valor es
esa fuerza interna que permite a las personas dar el cuidado fortaleciéndose y
creciendo como cuidadoras, es ese sentimiento que apoya al cuidador el

dedicarse a una persona que necesita de su presencia.
2.6.3 PACIENCIA

De acuerdo a lo planteado por Ngozi Nkongho, la paciencia es otro componente
prioritario en la adquisicién de la habilidad para el cuidado, en donde determina
que “la paciencia es dar tiempo y espacio para la autoexpresion y exploracion,
incluye el grado de tolerancia ante la desorganizacion y problemas que limitan el

crecimiento de si mismos y de otros®’.

La paciencia es esencial para el cuidado, porque le da tiempo a la persona para
expresarse, y es lo que le permite al cuidador ser tolerante en situaciones donde
se presenta cierto grado de confusion y de desorganizacion, por su parte implica
mostrarse tal como se es, ser legitimo, ser y mostrar coherencia entre lo que se

siente, lo que se dice y se hace.

1 WRIGHT, A. Intervencién de enfermeria en osteoporosis avanzada. Home Health Care Nurse.
1998 p.p. 144

2 NOKONGHO 0. The Coring ability inventory instrickland. Mecesurement of Nursing out comes.
Vol 4. 1999 P 5.
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La paciencia que fomenta la capacidad de la relacion y se expresa como
tolerancia en el cuidador, es reflejada en varios estudios de los cuidadores. Kuyper
y Col (1998) ® profundizaron en el afrontamiento de cuidadores que eran pareja
del enfermo y sefalan que estos cuidadores presentan problemas de
afrontamiento en sus tareas cotidianas, particularmente en la actitud y la
comunicacion, lo que puede llevar a afectar sus niveles de tolerancia dentro de la

relacion marital, hasta llegar a la adaptacion.

Segun ellos esto significa que la paciencia es otro elemento indispensable en el
cuidador, para que pueda estar fortalecido en las responsabilidades que tendra
por tiempo prolongado y que al saber manejar, y teniendo un buen apoyo, podra

sobre llevar sin tener mayor complicacion en el resto de sus roles.

La confianza en la relacion es muy importante para permitir al otro crecer a su
propio tiempo y manera, confiando en las habilidades del cuidador y también de la
persona cuidada, esto contribuye para que se sienta animada, y estimulada su

independencia.

La humildad es una actitud necesaria en esa relaciéon donde no debe marcarse
gue uno es diferente y que como toda persona tiene fortalezas y limitaciones. La
esperanza debe estar presente en cada individuo y se asocia al significado de

crecer en el cuidado.

8 KUYPER. En la sombra: El impacto de la enfermedad crénica en la pareja en la pareja del
paciente. Qualitative Health Research. 1998 p.p. 253 -250
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2.7 Confiabilidad del CAl en ingles

En el estudio realizado en habla inglesa la confiabilidad se determino de dos

maneras:

- La consistencia interna de cada categoria se determino al computar los
Alpha Cronbach.

En el estudio de habla inglesa el CAl obtuvo un alfa cronbach de 0.84 lo cual
indica que los reactivos de las pruebas se interrelacionan, miden una sola

caracteristica y superan el 0.7 que es el minimo aceptado para un instrumento®.

- Para la estabilidad se correlacionaron puntajes de las dos administraciones
para cada categoria (test y retes), para obtener la confiabilidad de prueba y
reprueba; se tomo una submuestra de 38 participantes para el CAl en dos

ocasiones se pueden considerar confiables en el estudio original.

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

%POLIT, Denise y HUNGLER, Bernadette. Investigacion cientifica en ciencias de la salud. México:
McGraw Hill, 1997 p515
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2.8 Confiabilidad del CAl en espaiiol

La confiabilidad del instrumento traducido al espafiol: Inventario de Habilidad del
Cuidado realizada por Katya Anyud Corredor en el afio 2005 arrojo los siguientes
resultados:

Consistencia interna: este aspecto se calculo mediante la Alpha Cronbach del
instrumento traducido al espafiol y de cada una de sus categorias valor paciencia
y conocimiento, el instrumento obtuvo para el CAl total un Alpha Cronbach de
0.86, lo cual indica lo que los reactivos de la prueba se interrelacionan, miden una
sola caracteristica y superan el 0.7 que es el minimo aceptado para un

instrumento®.

Lo cual indica por cada categoria que miden lo que quieren medir, las cuales
pretenden con este instrumento reflejar el pensamiento a cerca de otras personas
en situaciones en las cuales se hace necesario tener o disponer de ciertos grados
para propender cuidados segun la situacion misma, en especial en eventos de
larga duracion y de altas demandas en la capacidad de cuidado proporcionada por

el cuidador®®.

Estabilidad: de acuerdo con su traduccion al espafiol, en este punto se calcularon
los aspectos referentes a la estabilidad teniendo presente el coeficiente de
correlacion de Pearson y segun este se tiene que el CAl total tiene un resultado
de 0.663, es decir una correlacién considerable. Y al realizar el analisis para cada
una de las categorias se tiene que la de valor con un coeficiente de correlacion de
0.542 la cual se interpreta como una correlacion considerable de acuerdo con los

criterios de anadlisis; la categoria de conocimiento con un coeficiente de 0.671, su

®POLIT, Denise y HUNGLER, Bernadette. Investigacion cientifica en ciencias de la salud. México:
McGraw Hill, 1997 p515

®ANYUD Katya. Confiabilidad del instrumento traducido al espafiol: Inventario de habilidad del
cuidado. Universidad Nacional de Colombia. 2005; p70
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correlacion es considerable en cuanto a la paciencia con un resultado de 0.644 es

una correlacién considerable.
2.9 LEYES Y CUIDADORES EN COLOMBIA

Para atender las Enfermedades Neurologicas como parte del grupo de las
Enfermedades Cronicas, el gobierno con base en la ley 100 de 1993 de
Seguridad Social, desarrollo planes de atencion determinando lineas de accion y
estrategias de intervencion generales, espacios y recursos para lograr una
atencion con calidad por medio del fortalecimiento y ampliacion de los servicios
existentes,®’ tales como; el manual (Mapipos) disefiado por el ministerio de salud
basado en la ley 100 de 1993 y el decreto 1292 de 1994, en su articulo 8 habla
sobre “la asistencia domiciliaria para paciente cronicos que sufren procesos
patoldgicos incurables o degenerativos en donde determina que es aquella que se
brinda en la residencia del paciente con el apoyo del personal medico y/o
paramédico y la participacion de la familia, la cual se hara de acuerdo con las

guias de atencién integral establecidas para tal fin"®®

, teniendo derecho de igual
manera segun el articulo 38 a servicios adicionales que comprenden la estancia
en instituciones para el cuidado del paciente cronico somatico en el cual se
brindan los servicios basicos y la atencion del medico general especialista cuando
el caso lo requiera”®. Esta problematica genera un cambio y una profunda crisis
en el funcionamiento de la familia, ocasionando una redistribucién de roles para

mantener el cumplimiento de las funciones que el enfermo desarrolla.

La Universidad Nacional de Colombia propone un proyecto de ley para proteger a

los cuidadores de enfermos cronicos: el proyecto de ley consisten en encontrar

% PRESIDENCIA DE LA REPUBLICA DE COLOMBIA. Plan de Atencién a las personas con
Discapacidad 1999-2002

%8 Manual de Actividades, Procedimientos e intervenciones del Plan Obligatorio de Salud.
(MARIPOS) Art 8.

% Manual de Actividades, Procedimientos e intervenciones del Plan Obligatorio de Salud.
(MARIPOS) Art 33 y 38.
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apoyo econdmico y social que permita a los cuidadores familiares y a los
pacientes con enfermedades crénicas tener una vida digna, este proyecto de ley
se present6 el 15 de mayo del 2008 en el Senado de la Republica por el Grupo de
investigacion Cuidado del Paciente Cronico, la Familia y sus Cuidadores, de la

Facultad de Enfermeria de la Universidad.

La iniciativa surgié6 como una prioridad en el avance de la investigacion que ha
realizado el Programa, desarrollado por el grupo de enfermeras de la Universidad
Nacional en todo el pais. “El grupo identificé que la problematica de los cuidadores
en los hogares es muy grande en todos los aspectos: emocional, fisico, social, y

aun mas, en el aspecto econdémico”, explicd Natividad Pinto, promotora del grupo.

En las familias en las que hay un paciente con enfermedad crénica, alguno de sus
integrantes ha tenido que abandonar sus labores para dedicarse a su cuidado.
Los ingresos econémicos que reciben los pacientes son muy pocos por diferentes
motivos: porque no han accedido a una pension o porque en su etapa productiva
no pudieron organizar sus finanzas, entre otras. Y si a esto se le suma que
quienes los van a cuidar tuvieron que dejar sus labores, se dificulta mas su
situacion.

Por lo anterior, el Grupo de la Universidad Nacional decidiéo hacer una propuesta
para plantear un proyecto de ley que ayude a solucionar esta problematica; buscar
un apoyo para que los cuidadores tengan un factor econémico que los solvente a
ellos y a su familiar enfermo y que, ademas, puedan tener una vida digna. “El 2008
va a ser el aflo de los pacientes con enfermedades cronicas discapacitantes y el
afio que les debe dar una solucibn y una mano de ayuda para soportar su

enfermedad”, afirmé Pinto°.

" UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA. La Universidad Nacional de Colombia propone ley
para proteger a los cuidadores de enfermos. Consultado en:
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http://www.universia.net.co/noticias/mas-noticias/u.-nacional-propone-ley-para-proteger-a-
cuidadores-de-enfermos.html
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3. MARCO METODOLOGICO

3.1 TIPO DE DISENO

El estudio corresponde a un disefio de tipo cuantitativo descriptivo, porque se
utilizé el razonamiento deductivo que permitid6 hacer predicciones particulares a
partir de principios generales, empleando recoleccion sistematica de informacion
numeérica y el andlisis de la informacion mediante procedimientos estadisticos. Se
ubicaron en escalas de habilidad de cuidado las categorias de conocimiento, valor
y paciencia con los resultados arrojados a través de mediciones de puntajes

especificos.

Por otra parte describe como es el nivel de habilidad de los cuidadores informales de los
pacientes con enfermedad neurolégica, segun los indicadores de conocimiento, valor y

paciencia.
3.2Poblacion

La poblacion son los cuidadores informales de pacientes con enfermedad
neuroldgica en un hospital de tercer nivel de atencion en salud durante el primer
periodo del 2008.

3.3 Muestra
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Se realiz6 una seleccion mediante muestreo por conveniencia de las
investigadoras, la cual se constituyo con cincuenta cuidadores que tuvieron a un
familiar o a una persona hospitalizada durante el primer periodo del 2008 en una
institucion de tercer nivel, y que cumplian con los criterios de inclusion
relacionados con ser adultos, ser cuidadores informales de un paciente con
enfermedad neuroldgica que presente cualquier alteracion fisica, mental y fisico-
social, ocasionadas por traumas o lesiones que afecten el sistema neurologico y

gue requieran cuidado para realizar sus actividades basicas.
Procedimiento

Para la realizacion del estudio y previo a la recoleccion de los datos se realizaron

los siguientes pasos:

Se eligio el instrumento Inventario de Habilidad del Cuidado de Ngozy O. Nkongh,
que consta de 37 puntos y se manejo la traduccion oficial de ingles al espafiol;
validada por estudiantes del programa de Maestria en Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia sede Bogota, en extension a Centroamérica
para verificar que el lenguaje utilizado sea culturalmente valido y que hubiera
comprension de las preguntas. Este instrumento de Nkongho tiene una validez

general de 0.84 y una confiabilidad general de 0.80.

Se realiz6 una prueba piloto de seis encuestas a cuidadores en condiciones
similares a las del estudio en una institucion de tercer nivel. En esta prueba piloto
se pudo ver que el tiempo utilizado estuvo entre 15 y 30 minutos por encuesta
dependiendo del nivel de escolaridad del participante, ademas fue posible
establecer que hubo dificultad para los cuidadores en responder las preguntas
dando un valor de 1 a 7 en la escala de liker, dado que estos rangos requieren de
una mayor exigencia académica y por tal motivo se decidié dejar el valor de la
respuesta de 1 a 4 en donde 1 equivale a nunca, 2 casi hunca, 3 casi siempre, 4
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siempre. Midiendo asi la habilidad del cuidado en los rangos las categorias de:

valor, pacienciay conocimiento.

Categoria Conocimiento se determina a través de 14 items, con un posible rango
de puntaje de 14 a 56. Incluye los items numero 2, 3, 6, 7, 9, 19, 22, 26, 30, 31,
33,34,35y 36.

Categoria Valor se determina a través de 13 items, con posible rango de puntaje
de 13-52. Incluye los items numero 4, 8, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 23, 25, 28, 29 y 32.

Categoria Paciencia se determinan a través de 10 items y su puntaje puede ir de
10 hasta 40, los items que corresponde a esta categoria son: 1, 5, 10, 17, 18, 20,
21, 24,27y 37.

Se adiciono al instrumento preguntas con relacion a caracteristicas
sociodemogréficas como sexo, edad del cuidador y de la persona con
enfermedad neuroldgica, nivel de escolaridad, ocupacion, estrato socioecondmico,
relacion del cuidador con el paciente y tiempo de cuidado. La encuesta se aplico
individualmente a cada uno de los familiares cuidadores de pacientes con
alteracion neurologica que quisieron participar libremente del estudio. En todos
los casos se utilizo la  aplicacion del instrumento (CAlI Anexol) y un
consentimiento informado (Anexo 2), donde esta el objetivo del estudio para que
decidieran participar del mismo, con el compromiso de confidencialidad de parte
de las investigadoras y con la aclaracion que podria retirarse en el momento que
ellos lo decidieran sin consecuencias en su servicio de salud. Se explico a cada

uno la importancia y la pertinencia del estudio.

3.5 Procesamiento de los datos
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Con el propésito de realizar un andlisis comprensible y significativo de la
informacion recolectada a través de la aplicacién del instrumento (Inventario de
Habilidad del Cuidado) CAIl a los sujetos de investigacion, se definid el proceso de
tabulacion y organizacion de los datos para su interpretacion. Recolectados los
datos se transfirieron a una plataforma matriz del software SPSS el cual es un
sistema amplio y flexible de andlisis estadistico y de gestion de datos en un
entorno grafico. Aunque se maneja con menus descriptivos y cuadros de dialogo,
la comunicacién con el sistema se realiza mediante instrucciones que se agrupan
en modulos. Los moédulos se pueden adquirir independientemente, pero el

principal denominador base, es indispensable para manejar cualquier otro.

En el andlisis de resultados de la muestra de cuidadores informales de personas
con alteraciones neuroldgicas, se describe al grupo en cuanto a su caracterizacion
sociodemografica encontrando el sexo, edad, nivel de escolaridad, estado civil,

ocupacioén estrato socioeconémico, ocupacion y tipo de vinculo con el enfermo.

Con el diligenciamiento del CAI por los cuidadores informales participantes en el
estudio, se obtuvieron resultados respecto a la Habilidad Total para el Cuidado y

para cada una de las categorias: conocimiento, valor y paciencia.

Par la interpretacion de los resultados se siguio el proceso definido por la autora
del instrumento para la definicion de del nivel de habilidad, de alto, medio y bajo, el
cual fue ajustado para la presente investigacion ya que se manejo un puntaje de
la escala de likert de 1 a 4. Las categorias para la interpretacion de los resultados

en este estudio se presentan en el cuadro N°1.

Cuadro N°1. Categorias para la clasificacion de los resultados del instrumento inventario

habilidad de cuidado (CAl) para CAIl Total y por categorias. (n=50).
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Categorias CAl total Conocimiento Valor Paciencia
Alto 148-111 56-43 52-40 40-30
Medio 110-74 42-28 39-26 29-20
Bajo 73-37 27-14 25-13 21-10

Fuente: Célculos de las autoras

Para la obtencion de los datos hallamos el dato mayor y el dato menor de cada
categoria de acuerdo con el numero de preguntas
respuesta, para esto se multiplico el nimero de preguntas de cada categoria con
el puntaje mayor y con el puntaje menor. Para conocimiento se multiplico 14 * 4
para obtener el dato mayor que es 56, y para el dato menor se multiplico 14 *1 =

14, de esta misma forma se realizo con las categorias de valor, paciencia y para el

puntaje del CAl total.

4. MARCO DE ANALISIS
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El marco de analisis de esta investigacion, se determino segun el logro de los
objetivos del estudio, teniendo en cuenta el tipo de disefio y las caracteristicas del
instrumento que permitié hacer la descripcion del Nivel de Habilidad del Cuidado

de los cuidadores de pacientes con enfermedad neurolégica.

De tal manera que primero se presentan los resultados sobre la caracterizacion
sociodemogréfica de los cuidadores informales de las personas con alteraciones
neurologicas, cubriendo diferentes aspectos como son el sexo, la edad, nivel de
escolaridad, estrato socioeconémico, ocupacion, tiempo de cuidado y vinculo con

el paciente.

La habilidad del cuidado se encuentra en términos de las categorias de
Conocimiento, Valor, Paciencia y el nivel de Habilidad Total, presentando los
resultados en tablas en las cuales se puede observar la frecuencia y el porcentaje
obtenido. Asi mismo se encuentran presentados en tortas y barras para mayor

comprension.

4.1 CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA DE LOS CUIDADORES
INFORMALES DE PACIENTES CON ALTERACIONES NEUROLOGICAS.

Definir las caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores informales, ayuda
a identificar rasgos que son relevantes en cada una de las personas cuidadoras,
estas caracteristicas pueden ser favorables en algunos casos, pero en otros
puedes traer implicaciones que limitan o deterioran la habilidad misma del cuidado,

trayendo como consecuencia sentimientos y acciones poco beneficiosos para la

interaccion de la persona cuidada y el cuidador.

A continuacion se describe el grupo de cuidadores informales estudiados en
cuanto a sexo, edad, nivel de escolaridad, estrato socioeconémico, ocupacion,

tiempo de cuidado y vinculo con el paciente
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4.1.1 Sexo de los cuidadores informales:

Grafica No.1 Distribucion porcentual de los cuidadores informales de

pacientes con alteracion neuroldgica segun el sexo.

B Masculino

@ Femenino

Fuente: Autoras

Respecto al sexo de los cuidadores informales de pacientes con alteracion
neurologica se puede decir que de los cincuenta cuidadores de la muestra, 8 eran
hombres y 42 mujeres, con un porcentaje de 16% hombres y 84% mujeres

(grafica N° 1). Resultado que coincide con el proceso historico de desempefio del
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cuidado y los resultados encontrados en otros estudios, en los que la

responsabilidad de cuidado recae principalmente en las mujeres del grupo familiar.

La grafica No.1 muestra que los resultados guardan correspondencia con los
obtenidos en el estudio comparativo entre tres paises de América Latina,
Argentina, Guatemala y Colombia, realizado por Barrera (2004)"*, en el cual los
cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica de los tres paises eran

mujeres en porcentajes superiores al 70 %.

En relacion con la investigacion las mujeres son las principales cuidadoras porque
son mas dadas al cuidado, mas sensibles frente al dolor y a los sentimientos por
ello esto las hace mas vulnerables a desarrollar con méas frecuencia este rol. Por
otro lado el rol de madre genera en ellas un sentimiento de proteccién y cuidado
frente a los sucesos de la vida cotidiana. Se puede decir que la funcion de cuidar
tiene un componente histérico y cultural ligado al sexo femenino, en donde la
mujer era exclusivamente delegada al cuidado de su hogar y de los miembros que
le integraban, es asi que este factor heredado de generacion en generacion, poco
ha cambiado con el tiempo, considerandose todavia una ocupacion propia de la
mujer, quiza por sus componentes de delicadeza, afecto y comprension ante las

situaciones que generan dificultades y dedicacién al momento de asumirlos.
4.1.2 Edad del cuidador:

Grafica No. 2 Distribucién porcentual de la caracterizacion de la edad del

cuidador informal de pacientes con alteracion neuroldgica.

" BARRERA ORTIZ, Lucy. Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con

enfermedad crdnica. Bogota: Unibiblbos, 2004.
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Respecto a la edad de los cuidadores de personas con alteracion neurologica, se
encontré que el 20% se encuentra en el rango de edad entre 18 a 30afios, 46% de
31 a 43 anos, 24% entre 44 a 56 afios, 10% entre 57 a 65 afos (Ver grafica 2). En
donde la edad predominante de los cuidadores se encuentra entre 31 a 43 afos,
seguida de las personas que se encuentra en las edades de 44 a 56 afios. Estos
periodos corresponden a la etapa del ciclo vital de mayor productividad de la
persona, es esta edad en la que se desempefian multiples roles a nivel personal,
familiar, social y laboral, a los cuales se suma el de cuidador de la persona
enferma lo cual le expone a altos niveles de carga y estrés.
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Otras investigaciones afirman los hallazgos de esta investigacion como lo son las
realizadas por Morales’, que estableci6 la gran relevancia de cuidadoras mujeres,
situadas en la etapa de adultez, de igual manera Torres” dentro de los resultados
de su investigacion encontré que el mayor porcentaje de cuidadores eran mujeres
en edades que se encontraban entre los 40 y 75 afios. Siendo relevantes estos
rangos de edad, debido a que el cuidador se encuentra en la etapa de
productividad y en donde la experiencia representa una caracteristica clave en el

cuidado.

Asi mismo, Mufioz y Cols (1999)”* encontraron que el cuidador principal de los
personas enfermas de Alzheimer suele ser el conyugue o familiar femenino mas
préximo, cronoldgicamente ubicados entre los 45 y los 65 afios. La edad que mas
predomino en el estudio tiene una gran importancia ya que en esta edad hay
facilidad para adquirir conocimiento que permiten fortalecer el rol del cuidador y
asi fortalecer sus habilidades de cuidado.

4.1.3 Edad del Paciente:

2 MORALES, O. “Calidad de vida de los cuidadores familiares de personas que viven en situacién
de enfermedad cronica discapacitante”. Guatemala. Universidad Nacional de Colombia. 2002.

® TORRES, Ana Maria; PINILLA, Maribel y VILLA, Eugenia. “Caracteristicas personales y factores
estresantes que experimentan los familiares cuidadores de enfermos mentales” XVI Coloquio
Nacional de Investigacion en Enfermeria. Manizales. 2003

" MUNOZ, ARANCIBIA y PAREDES. La experiencia de los cuidadores familiares de pacientes que

sufren Alzheimer. En:; Revista investigacion y educacién en enfermeria. Medellin. Vol17, N°2. Sep
1999. Op. cit., p.1-12.

67



Grafica N° 3. Distribucion porcentual de la edad del paciente con alteracién

neuroldgica en afos.
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Fuente: Autoras

En la grafica N° 3, se determina el rango de las edades predominantes de los
pacientes que presentan una enfermedad neuroldgica, dentro de las cuales se
puede establecer que el 20% (10) de los pacientes se encuentre entre las edades
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que van de 17 a 36 afios, 32% (16) entre 37 a 55 afios, 42% (21) de 56 a 74 afios
y un 6% (3) de 75 a 90afos. Estos resultados nos permiten determina que los
pacientes con alteraciones neuroldgicas son en su mayoria adultos mayores (56 a

74afos).

Al comparar la edad del cuidador informal con la edad del paciente neuroldgico, es
posible determinar que la persona cuidada supera la edad del cuidador puesto que
en la grafica N° 2 se observa que la edad del cuidador prevalente es de 31 a 43
afos. Esta caracteristica nos permite pensar que esta situacion se debe por el
proceso que vive la persona que presenta una enfermedad neuroldgica, ya que
esta es predominate en el adulto mayor dado por factores externos y los estilos de
vida, lo que nos permite afirmar que los resultados de esta investigacion coinciden
con hallazgos de la revision de literatura, como el de Nafez, | (2002)”, quien
encontré que los pacientes tenian un rango de edad mayor que sus cuidadores en
un 64%.

Otras investigaciones como las de Barrera (2004)’°, encontraron en Colombia que
un 34.44% de los pacientes tenian un rango de edad superior a la del cuidador, un
1.11% se encontraban en el mismo rango de edad y el 64.44% eran de edad
inferior a la del cuidador.

Es posible darse cuenta que los pacientes a esta edad requieren de un mayor
cuidado, por tienen una mayor dependencia fisica que en otras edades, lo que

genera que el cuidador tenga que realizar mayor esfuerzo fisico y atenciones para el

" NUNEZ, Isabel Maritza. “Calidad de vida de los cuidadores familiares de personas con diabetes
hospitalizadas comparada con la calidad de vida de los cuidadores familiares de personas con diabetes que
asisten al programa ambulatorio, de un hospital de provincia en la repiblica dominicana”. Universidad
Nacional de Colombia. 2002.

® BARRERA ORTIZ, Lucy. Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica. Bogota: Unibiblbos, 2004
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cuidado, puesto que estos pacientes tienen mayor predisposicion de presentar cualquier

complicacién o deterioro de su estado.

4.1.4 Nivel de Escolaridad:

Grafica No. 4 Distribucion porcentual del Nivel de Escolaridad de los

cuidadores informales de pacientes con alteracion neuroldgica.

M Primaria
M Secundaria
i Tecnico

L Universitario

Fuente: Autoras

En los cuidadores informales del estudio se encuentra un nivel de escolaridad
relativamente alto, correspondiente al 62 %, respecto a la suma de el nivel
secundaria y técnico lo cual amplia las posibilidades de acceder a informacion y

desarrollar procesos de aprendizaje por diferentes medios de comunicacién
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acerca del cuidado, el proceso de la enfermedad y los mecanismos para lograr el
bienestar del paciente que presenta una enfermedad neuroldgica. De los
cuidadores informales participantes el 22% curso primaria, 42% secundaria, el
22% curso una carrera técnica y el 14% realizo una carrera universitaria el cual

ocupa el nivel educativo mas bajo (Ver grafica N°4).

Segun el grado de escolaridad el cuidador informal podria adquirir nuevos y
valiosos conocimientos para adquirir la habilidad del cuidado. En esta
investigacion los resultados obtenidos en la caracterizacion del cuidador son muy
satisfactorios, porque en un alto porcentaje los cuidadores informales tienen un
grado de escolaridad que supera la primaria, puesto que el nivel educativo tiene

una relacion directa en la obtencion de beneficios del cuidador.

Estos hallazgos nos permiten determinar que seria facil realizar una intervencion a
nivel educativo y preventivo, dado que el nivel educativo de los participantes es
bueno, permitiendo que ellos desarrollen una mejor comprensién sobre los

conocimientos ofrecidos para suplir las necesidades de el y del paciente.

4.1.5 Estado civil de los cuidadores informales:
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Grafica No. 5 Distribucion porcentual de los cuidadores informales de

pacientes con alteracidén neuroldgica segun el estado civil.

H Casado
H Soltero
M Viudo

i Unionlibre

Fuente: Autoras.

Del grupo de estudio la mayor parte de los cuidadores estan casados o solteros,
representando el 40% y el 36% respectivamente. En menor porcentaje se
encuentran los cuidadores en unién libre con sus parejas Yy viudos (as), como

puede verse en el grafico N° 5.

Esta caracteristica puede relacionarse con la edad de los cuidadores, la relacion y
vinculo con la persona cuidada, esposa (0) e hija (0). Esta informacion es
significativa, si se tiene en cuenta que estos cuidadores deben desempefiar
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multiples roles ademas del de cuidador, asi como las situaciones que la
responsabilidad de cuidar a un paciente que presenta una enfermedad neuroldgica
puede generar dentro de la familia, la vida de pareja y otros aspectos como los

econdmicos y sociales.

Mufioz y Paredes (1999)”" platean que los cuidadores estan sometidos a una
constante presion en el area personal, emocional, familiar y social, que afectan su
calidad de vida en el cuidado y pueden en alguna medida afectar su habilidad del

cuidado.
4.1.6 Ocupacion de los cuidadores Informales

Grafica No. 6 Distribucién porcentual de la ocupacion de los cuidadores

informales de pacientes con alteracion neurologica.

34%
30%

12%

8% 8% D 8%

Fuente: Autoras.

" MUNOZ, Luz. ARANCIBIA, P y PAREDES, Lorena. La experiencia de los familiares cuidadores de
pacientes que sufren Alzheimer. En: Revista investigacion y educacion en enfermeria. Medellin. Vol 17, N° 2,
Septiembre 1999; p1 -12.
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En cuanto a la ocupacion de los cuidadores informales de pacientes con alteracion
neurolégica el resultado del estudio muestra que el mayor porcentaje con un 34%
(17) no tienen empleo y el 30% (15) se dedican al hogar, se encontr6 también que
un 12% estaban estudiando, 8% trabajaban como vendedor, 8% eran empleados y

un 8% trabajaban como independientes (ver grafica 6).

Estos hallazgos guardan correspondencia con las caracteristicas de sexo y nivel
educativas anteriormente descritas, al ser el cuidado de un enfermo una de las
funciones del rol que desempefia la mujer en el hogar, ya que en muchas
ocasiones estas son amas de casas, lo que les permite tener un mayor tiempo de
cuidado para brindarles a los pacientes y de esta forma el paciente tiene mayor
atencion; por su parte los desempleados pueden tener mayor disponibilidad de

tiempo para el desempefio de las tareas derivadas del cuidado.

El 34% de los cuidadores se encuentran desempleados lo que podria dificultar la
habilidad del cuidado ya que pueden tener carencias econémicas y emocionales

como la tristeza y la depresion que dificultan el desempefio del rol de cuidador.

4.1.7 Estrato socioecondmico
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Grafica No. 7 Distribucion porcentual del estrato socioeconOmico de los

cuidadores informales de pacientes con alteracion neuroldgica.

Estrato 1 Estrato 2 Estrato 3 Estrato 4

Fuente: Autoras

En relacion con el estrato socioeconémico se encuentra que el 42% de los
cuidadores familiares pertenecen al estrato 3, seguido por el estrato 2 con un 34%,
estrato 1 con el 20%  (Ver grafica 7), ubicando a la mayor proporcién de
cuidadores en un nivel socio econémico medio; lo anterior representa una posible
disponibilidad de recursos para satisfacer las necesidades derivadas de la

situacion de salud del paciente y las propias del cuidado.
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4.1.8 Tiempo de cuidado del cuidador informal

Grafica No. 8 Distribucién porcentual del Tiempo de cuidado del cuidador

informal de pacientes con alteracion neuroldgica.

Menos de 2 meses 2 a9 meses 10a 36 meses mayorde 36
meses

Fuente: Autoras

Respecto al tiempo de experiencia como cuidador en los cuidadores del estudio,
se encontré que 18 de ellos, correspondiente al 36% llevan menos de 2 meses
en el desempefio del rol, el 32% de 2 a 9 meses, un 22% de 10 a 36 meses y el
10% mayor a 36 meses, lo gue significa que los cuidadores no tienen mucha
experiencia en el cuidado, y estan cruzando por una experiencia nueva la cual es

un poco preocupante para ellos, ademas de esto es posible determinar que a
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menor numero de meses de desemperfio del rol, puede haber un menor grado de

conocimientos y a la vez mayor grado de paciencia frente al desempefio del rol.

Otros estudios como el de Vega Olga “Habilidad del cuidado de los cuidadores
primarios de adultos discapacitados por ECV del norte de Santander” (2004),
establecen que la discapacidad que provoca una secuela neuroldogica afecta la
vida del paciente como la de su cuidador. Los cuidadores deben asumir una serie
de tareas progresivas asistenciales especificas y a prender a ayudar al paciente a
hacerse tan independiente como sea posible. “En ese proceso su actividad
cotidiana se focaliza en “atender al otro” renunciando en muchas ocasiones al
descanso, a las relaciones sociales, a la formacion cultural y al cultivo en general

de su propia personalidad (Fl6rez Lorenzo)””®

La dedicacion de tiempo de cuidado del cuidador informal, se manifiesta en la
percepcion que el tenga del tiempo que dedica exclusivamente a el, en donde el
cuidado se convierte en una accion exclusiva y Unica en la existencia del ser, por
llevar un largo tiempo en la accién de cuidar, estos aspectos pueden llegar a
interferir el desarrollo de la habilidad del cuidado, porque al volverse exclusivo,
descuida su propio cuidado, y al no tener tiempo para si mismo comienza a
presentarse cambios a nivel emocional, fisico, social que se proyectan en
alteraciones en la comunicacién o interpretacion con la persona al cuidado y a los

demas que comparte con el.

® LORENZO FLOREZ, J. Psicopatologia de los cuidadores habituales de ancianos. En: Revista atencion
Primaria. Madrid. Vol. 52, N° 12-18. 2000; p.34.
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4.1.9 Vinculo del cuidador respecto al paciente

Grafico No. 9 Distribucion porcentual del tipo de vinculo del cuidador
informal, respecto al paciente con alteracién neurolégica.

40%

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0%

Fuente: Autoras.

En relacion al tipo de vinculo del cuidador informal con el paciente con alteracion

neurolégica se observo que de los 50 cuidadores informales 47 (94%, Grafica 9)
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tienen vinculo familiar ya sea de primer o segundo grado de consanguinidad. Lo
que nos permite identificar que el amor y carifio generado hacia un familiar permite

que este se convierta en su cuidador y halla un vinculo més fuerte de afecto.

En relacion al tipo de vinculo del cuidador informal con el paciente con alteracion
neurologica se observa que los cuidadores informales eran en un 36% de los
casos hijas (0s) del paciente; el 18% eran padres, el 24 % tenia otro tipo de
filiacibn principalmente hermanos, nueras y sobrinos, tios y el 16 % era
esposa(os) de la persona en situacion de enfermedad. Mientras que el 6% de los
cuidadores no tenian ningun tipo de vinculo familiar con el paciente puesto que
son personas contratadas por determinado tiempo para el cuidado del paciente

con una enfermedad neuroldgica.

Es posible determinar que los hijos (as), padres, esposos (as) son los principales
cuidadores existiendo un vinculo fraternal mas cercano; el ser cuidador para un
hijo requiere una importante carga de tiempo ya que este por lo general debe
cumplir y desarrollar otras actividades como trabajar, estudiar, y dedicar tiempo

para sus actividades de confort.

Por otro lado los padres tienen mayor predisposicion al cuidado principalmente al
de sus hijos, por naturaleza desarrollan un instinto de proteccion y cuidado para

con ellos.
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4.2 ANALISIS DEL NIVEL DE_ HABILIDAD DE_CUIDADO DE LOS
CUIDADORES INFORMALES DE PACIENTES CON ALTERACION
NEUROLOGICA.

A continuacion se presenta el analisis de la clasificaciéon de la habilidad del
cuidado del CAl, y posteriormente el analisis de cada una de las categorias de

acuerdo con los resultados de la investigacion.

4.2.1 Andlisis de los resultados del Nivel de Habilidad de Cuidado total de los

cuidadores informales de pacientes con alteracion neuroldgica.

Grafica No. 10 Distribucién porcentual del CAIl total de los cuidadores

informales de pacientes con alteracion neuroldgica.

H Alto
H Medio
i Bajo

Fuente: Autoras
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De acuerdo al nivel de habilidad de cuidado de los cuidadores informales de
pacientes con alguna alteracion neuroldgica, los resultados demuestran que el 8%
tienen un nivel de habilidad de cuidado bajo, medio un 56% vy alto un 36%. Estos
datos nos permiten conocer que el 64% de los cuidadores informales no tienen
una habilidad de cuidado adecuada. (Grafica 10). En la tabla No.10 se observan la
frecuencia y el porcentaje obtenido, de lo que se reportd: que un 36% de los
cuidadores tienen un nivel alto de habilidad, lo cual significa que solo 18 de los
cuidadores han alcanzado el nivel de desarrollo y crecimiento que les permite vivir
la experiencia de cuidado con autenticidad, comprension y reconocimiento positivo
de la otra persona. Retomando los planteamientos de Nkongho (1999), este nivel
de habilidad lleva a los cuidadores a experimentar una sensacion de pertenencia,
vinculo y estabilidad que les permite una mayor resistencia al estrés.

Los hallazgos obtenidos demuestran la urgente necesidad de capacitacion que
requieren los cuidadores informales de pacientes con alguna alteracion
neurologica que se encuentran hospitalizados en una institucién de tercer nivel,
paro lograr el adecuado desarrollo de la habilidad de cuidado, lo que ayudara a un
mejor cuido y desempefo del rol de cuidador , y a mejorar su salud y el bienestar
asi como el del paciente, para de esta forma alcanzar también una satisfaccion por

su desempefio en el cuidado.
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4.2.2 ANALISIS DE LA CATEGORIA CONOCIMIENTO:

Grafica N° 11 Distribucion porcentual de la categoria de conocimiento de

los cuidadores informales de pacientes con alteracion neurolégica.

Conocimiento

H Bajo
M Medio
I Alto

Fuente: Autoras

En la categoria conocimiento, los cuidadores informales de pacientes con
alteracion neuroldgica se encuentran en un nivel de conocimiento alto en un

44%, medio 52% y bajo en un 4%, como puede verse en la grafica No.11.
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De acuerdo con lo planteado por Nkongo (1999), el nivel de conocimiento esta
determinado por las dificultades en el reconocimiento y en el proceso de
comprension de la persona cuidada como algo especial, con necesidades Unicas
derivadas de la situacion de salud en la que se encuentra. Igualmente refleja el
enfrentamiento de los cuidadores informales, a sentimientos de impotencia, carga
e incertidumbre, generados por la responsabilidad de cuidar a otra persona, que
se pueden manifestar con las diferentes tareas de cuidado y las interacciones con

la persona cuidada, su entorno social y familiar.

En la grafica N° 11 se puede ver reflejado que este grupo de cuidadores
informales se encuentra en un nivel medio el conocimiento como componente de
la habilidad de cuidado. Estos resultados no tan buenos para la interaccion de
cuidado con el otro, donde es relevante el conocimiento que se tenga de si mismo
como el conocimiento del otro para poder crear un conocimiento integral; y ofrecer
un cuidado de calidad que beneficie el bienestar del paciente con enfermedad

neurologica.

Segun Barrera durante la experiencia del cuidado el cuidador descubre muchas
facetas de si mismo que nunca habia percibido y que solo en el acto de cuidar
afloran en cada situacién. Pinto (2002) reafirma que el conocimiento que se
adquiere en la experiencia del cuidado y reconoce la importancia de este para la
busqueda del significado de esta experiencia. Pleace (1993) determina que el
conocimiento propio es un requisito para cuidar, asi mismo la importancia de

conocer al otro.

Judith Fitzgerald plantea: “el conocimiento es un proveedor de estructura que

disminuye en los cuidadores la incertidumbre y permite el desarrollo de un mapa
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cognitivo para una continua interpretacién de eventos y de toma de decisiones en

la accién de cuidado””®.

Es posible concluir que el 56% de los cuidadores informales no cuenta con el
suficiente conocimiento para desarrollar una adecuada habilidad del cuidado, por
lo tanto el profesional de enfermeria puede trabajar y forjar actividades
autbnomamente, en donde se priorice la atencion a las necesidades que
presentan los cuidadores informales de pacientes con enfermedad neuroldgica, a
través de educacion, acompafiamiento y orientacién en el cuidado para de esta

forma mejorar la habilidad del cuidado de los cuidadores informales.

Al analizar el comportamiento detallado de los 14 items de la categoria de
conocimiento en el inventario de Habilidad del cuidado, (tabla No. 12 y Grafica No.
12) se puede observar que:

e Cerca de la totalidad de los cuidadores (74%) consideran que las personas
necesitan espacio y lugar para pensar y sentir. Situaciones que obligan al
cuidador informal a buscar espacios de reflexion y esparcimiento para no

sobrecargarse en el cuidado.

e El 68% considera que cuando cuida a alguien tiene que esconder sus
sentimientos, asi mismo el 4% se ve como una persona sincera en sus
relaciones. Es asi que el dialogo y el acercamiento sincero con la persona

al cuidado mantiene al fortalecimiento de la misma.

e EI 56% esta totalmente de acuerdo que el hoy esta lleno de oportunidades,
parametro basico para el proyecto de vida del cuidador y la motivacion

hacia el cuidado.

" FITZGERALD MILLER, Judith. Recursos de poder del cliente. Philadelphia. Davis, 2000; p 3-16.
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Mas de la mitad de los cuidadores informales (56%) manifiesta que le gusta
como es, pardmetro importante en la relacion de cuidado e indispensable

para llegar a aceptar al otro.

Menos de la mitad (38%) saca tiempo para llegar a conocer a otras

personas

Se concluye entonces que el conocimiento es uno de los componentes que
en el grupo estudiado se debe reconocer y replantear como dentro de la
habilidad de cuidar, el conocerse asi mismo es decir en la integralidad de
un ser que tiene su propia historia, un legado cultural, una influencia social,
Su propio pensamiento creencias y valores, como eje fundamental en la

accion de cuidar.

De esta manera el conocimiento se ve como un componente fundamental
en la accién de cuidar a la persona y asi mismo, con una verdadera
interaccion en el proceso, encontrandole el verdadero significado a la
experiencia de cuidado y asi llegar a un conocimiento mutuo que alimente
cada dia este cuidado reciproco y fortalezca en nuestros cuidadores la
habilidad de cuidado.
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Tabla No. 12 Nivel de Habilidad del cuidado de los cuidadores informales de
pacientes con alteracion neuroldégica segun los items en la categoria de

conocimiento.

CATEGORIA CONOCIMIENTO

VARIABLE ALTO MEDIO BAJO
1. El hoy esta lleno de oportunidades (item 2)* 28 |56% |17 [34% |5 [10%
2. Usualmente digo lo que quiero decir a otros (item 3)* 13 |26% (23 [46% |14|28%

3. Tengo la capacidad de que me gusten las personas asi yo no les

guste a ellas
(item 6)* 11 |22% (29 |[58% |10|20%
4. Entiendo a las personas facilmente (item 7)* 16 |32% (29 [58% |5 |10%

5. Me tomo el tiempo para llegar a conocer a las personas (item 9)* |19 |38% |24 [48% |7 |14%

6. La gente puede contar conmigo para hacer lo que dije que haria

(item 19)* 18 [36% |26 |52% |6 [12%
7. Encuentro significado en cada situacion (item 22)* 17 |34% |31 |62% |2 |4%

8. De verdad me gusto a mi mismo (item 26)* 28 |56% |16 [32% |6 [12%
9. Acepto a las personas tal y como son (item 30)* 22 |44% |23 [46% |6 [12%

10. Cuando cuido a alguien no tengo que esconder mis
sentimientos (item 31)* 2 |4a% |14 [28% |[34]|68%

11. Puedo expresar mis sentimientos a las personas de una forma
célida y cuidadosa (item 33)* 22 |44% |23 [46% |5 |10%

12. Me gusta hablar con las personas (item 34)* 18 |36% [30 |60% |2 |4%
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13. Me veo como una persona sincera en mis relaciones con los

otros (ltem35)* 25 |50% |21 |42% 16%
14, Las personas necesitan espacio (Lugar, privacidad) para

pensar y sentir.

(item 36)* 37(74% |8 |16% 10%

Fuente: Basados en el Inventario de Habilidad del Cuidado. Autoras.

e itemen el CAI

Grafica Nol2. Distribucion
conocimiento segun los cuidadores

alteracién neurolégica
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Fuente: Basado en el inventario de Habilidad del cuidado. Autoras
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4.2.3 ANALISIS DE LA CATEGORIA VALOR:

Grafica N° 13. Distribucion porcentual del nivel del valor de los cuidadores

informales de pacientes con alteracion neuroldgica

Valor

W Alto
[ Medio
OBajo

Fuente: Autoras

El valor para Ngozi O Nkongho, se obtiene de las experiencias del pasado, es la
sensibilidad de estar abierto a las necesidades del presente. Determina la
habilidad para enfrentar lo desconocido, en el grupo se logro demostrar que los
cuidadores informales de paciente con alteracion neurologica que tiene un nivel
de valor bajo de 52% (26), medio 28% Yy alto 20%. Lo que nos permite determinar
que de los participantes el 80% no tiene el valor requerido y necesario para la
habilidad del cuidado como se puede observar en la tabla N° 13, solo muy pocos
cuidadores informales desarrollan adecuadamente la habilidad del cuidado en

relacion con el valor.
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Es preocupante que un porcentaje tan alto de cuidadores presenten un nivel de
valor bajo (Grafica No0.13), lo que representa dificultad para enfrentar lo
desconocido, enfrentar y valorar las experiencias del pasado y estar abiertos a las
experiencias futuras, especialmente a los cambios que generan personal, social,
espiritual y econdmico la experiencia de cuidar a una persona con una

enfermedad neurolégica.

De acuerdo con Sanchez® la experiencia de cuidar genera gran cantidad de
sentimientos que en oportunidades permiten cercania y estabilidad pero en
muchas otras ocasiones resultan agobiantes, ocasionando diferentes respuestas
en la persona cuidadora para enfrentar o evadir la situacion frente a si mismay a
su contexto. Lo que le permite al cuidador aprender sobre el valor de la vida y la
salud en la cotidianidad y en la cercania a la muerte y pasar a un segundo plano
para percibir que es realmente importante para otro o no.

De acuerdo a los estudios realizados por Barrera y Cols (2000) 3 en donde se
enfatiza el apoyo familiar como fortaleza para afrontar las situaciones que se
presentan en lo cotidiano y de esta manera ayudar a asumir el resto de cuidado,
se puede determinar que la dimensién de esta situacién en la cual la intervencion
familiar y el fortalecimiento de la red de apoyo social deben estar siempre
presentes para que el cuidador asuma su rol con una base de apoyo estable, para

gue se puedan fortalecer el valor dentro de la habilidad de cuidado.

% SANCHEZ HERERERA, Beatriz. La experiencia del ser cuidador de una persona en situacién de
enfermedad cronica. Medellin. Universidad de Antioquia. 2000; p 36-51

8 BARRERA, PINTO Y SANCHEZ. “El cuidado del cuidador que afronta enfermedades crémicas”.
Universidad Nacional., p 233.
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Al analizar el comportamiento detallado de los 13 items de la categoria de valor en

el inventario de Habilidad del cuidado, (tabla No. 14 y Grafica No. 14) se puede

observar que:

El 70% (35) de los cuidadores consideran que se sienten intranquilos
sabiendo que otra persona depende de ellos, por lo tanto en este grupo la
dependencia hacia la otra persona causa sentimientos que se pueden
transformar en rechazo, agotamiento o a la presentacion de signos de
sobrecarga generados por el sentimiento de intranquilidad con la

dependencia del otro.

De los cuidadores informales de pacientes con enfermedad neurolégica, el
68% consideran que no importa lo que digan mientras hagan lo correcto,
esto llevo a pensar que la relacién que tiene el cuidador con el paciente y el
desempeiio de su rol de cuidador esta influenciado por el hacer y van
dejando de lado los sentimientos, no escuchan ni le prestan importancia a
las recomendaciones y sugerencias para mejorar su desempefio de
cuidador y consideran que lo que hacen es lo correcto, lo que le podria
crear barreras en el cuidado y afectar la relacion reciproca si las dos partes

no se encuentran en total de acuerdo.

Un porcentaje significativo (70%) de los cuidadores informales, consideran
dificil entender como se sienten las personas si ho han tenido experiencias
similares, especialmente porque no alcanzan a comprender que

sentimientos y sensaciones genera el vivir una situacion similar.
En un 70% los cuidadores informales, temen dejar ir a aquellos a quienes

cuidan por temor de lo que pueda sucederles, estas circunstancias se ven

mas frecuentemente cuando el cuidador informal ha desarrollado un vinculo
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afectivo mas cercano con el paciente o cuando el paciente se siente

cercano a la muerte. Esta caracteristica es de gran importancia para la

mayoria de los cuidadores, puesto que tienen un vinculo familiar cercano y

lo que lleva a sentirse intranquilos cuando el paciente es cuidado por otras

personas.

En esta categoria el profesional de enfermeria puede direccionar actividades

tendientes a fomentar las redes de apoyo social y familiar para aumentar el valor

en los cuidadores de pacientes con enfermedad neuroldgica, asi como actividades

gue promuevan el autoestima.

Tabla N° 14. Nivel de habilidad del

cuidado de los cuidadores

pacientes con alteracién neuroldgica segun los items de la categoria Valor.

informales de

CATEGORIA VALOR

VARIABLE

ALTO

MEDIO

BAJO

1. Hay muy poco que yo pueda hacer para que una persona se sienta

importante (item 4)*

13

26%

15

30%

22

44%

2.He visto suficiente en este mundo para lo que hay que ver (item 8)*

13

26%

21

42%

16

32%

3. No hay nada que pueda hacer para hacer la vida mejor (item 11)*

14

28%

14

28%

22

44%

4. Me siento intranquilo sabiendo que otra persona depende de mi (item

12)*

6%

12

24%

35

70%

5. No me gusta desviarme de mis cosas para ayudar a otros (item 13)

18%

22

44%

19

38%

6. A tratar a las personas es muy dificil mostrar mis sentimientos (item 14)*

12%

17

34%

27

54%

7. No importa lo que diga mientras haga lo correcto (item 15)*

6%

13

26%

34

68%
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8. Encuentro dificil entender como se sienten las personas si no he tenido

experiencias similares (item 16)* 3 |6% [12(24%|35|70%
9. Tengo miedo de "dejar ir" a aquellos a quienes cuido por temor de lo que

pueda sucederles (item 23)* 5 |10% |[10]20% |35 |70%
10. No me gusta hacer compromisos mas alla del presente (item 25)* 2 |4% |[15|30%|33|66%
11. Las nuevas experiencias son usualmente miedosas para mi (item 28)* |9 |18% |15 |30% |26 |52%
12. Tengo miedo de abrirme y dejar que otros vean quien soy(item 29)* 14 [28% |[15(30% |21 [42%
13. No me gusta que me pidan ayuda (item 32)* 15 |30% |13 ]26% |22 |44%

Fuente: Basado en el inventario de Habilidad del cuidado. Autoras.

*ltem en el CAl

Grafica N° 14. Distribucion porcentual de los items de la

segun los cuidadores informales de los pacientes

neurologica.
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4.2.2 ANALISIS DE LA CATEGORIA PACIENCIA

Grafica N° 15. Distribucion porcentual del nivel de paciencia de los

cuidadores informales de pacientes con alteracion neuroldgica.

Paciencia

H Bajo
H Medio

4 Alto

Fuente: Calculos de las Autoras

Esta categoria permite determinar que la paciencia segun Ngozi Nkongho, es
dar tiempo y espacio para la autoexpresion y exploracion, incluye el grado de
tolerancia ante la desorganizacion y problemas que limitan el crecimiento de si

mismos y de otros®. En el grupo se logro determinar que los cuidadores

8 NOKONGHO. Inventario para la habilidad del cuidado, Op cit., p.5.
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informales de paciente con enfermedad neurolégica que tiene un nivel de
paciencia bajo de 8%, medio 38% vy alto 54%(27). Es posible darse cuenta que
este componente es el ha presentado el mejor de los resultados comparado con
las otras categorias de conocimiento y valor, lo que nos lleva a pensar que no es
necesario tener los suficientes conocimientos, ni el valor para tener una nivel alto
de paciencia. Es probable que el ser en su mayoria los cuidadores informales
familiares de los pacientes genere que él tenga un alto nivel de paciencia, el ser
familiar genera en el cuidador vinculos fuertes de amor, afecto, cercania,
permitiéndole ser mas tolerantes y realizar constantemente autoreflexion de su

desempefio como cuidador.

Investigaciones como la que realizaron MufioZ y Cols®** demostraron que en
muchas ocasiones el cuidador de la persona con Alzheimer, presenta sentimientos
de incapacidad e intolerancia ante situaciones conflictivas o agresivas con la
persona al cuidado, en donde recomiendan utilizar el dialogo apropiado para el
logro de una interaccion adecuada cuidador — persona al cuidado.

En esta categoria cabe resaltar que es predominate el nivel alto, sin embargo es
preocupante que el 46% no cumpla con las condiciones de paciencia necesarias
para desarrollar las tareas de cuidador. Siendo este un aspecto en el cual el
profesional de enfermeria puede desarrollar actividades, que favorezcan el nivel
de paciencia de los cuidadores informales de pacientes con alteracion neuroldgica
como el fortalecimiento espiritual y los mecanismos de manejo de situaciones

estresantes a nivel individual y familiar.

% BARRERA, PINTO Y SANCHEZ. “El cuidado del cuidador que afronta enfermedades crémicas”.
Universidad Nacional., p 233.
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Al analizar el comportamiento detallado de los 10 items de la categoria de
paciencia en el inventario de Habilidad del cuidado, (tabla No. 16 y Grafica No. 16)

se puede observar que:

e EI 72% de los cuidadores creen que es importante respetar las actividades
y sentimientos de los otros, y le dan gran importancia a su paciente objeto
de cuidado manifestado en acciones de respeto, ayuda y aceptacion. Lo
cual es muy importante para desarrollar un adecuado nivel de habilidad del

cuidado

e Gran parte de los cuidadores admiran a las personas que son calmadas,
compuestas y pacientes; un 68% tiene un nivel alto, 30% nivel medio y
bajo 2%. En este punto es importante resaltar las caracteristicas
espirituales y el bienestar espiritual, también con su forma de relacionarse
con las otras personas para el logro de esta categoria de la habilidad del

cuidado.

e EI 54% con un nivel alto y el 40% con un nivel medio de los participantes,
consideran que aprender toma tiempo, por lo tanto es importante que el
cuidador informal de un paciente con alguna alteracion neurologica piense
esto debido la larga duracion de la enfermedad y a sus constante
manifestaciones, que en algunas situaciones pueden generarse en el

cuidadores como factores estresantes.

e La mitad de los cuidadores 52% no estan totalmente seguro que los buenos

amigos estan pendientes cada uno por el otro.

e EIl 48% no esta seguro de si le gusta estar incluido en las actividades

grupales, esto se puede ver influenciado porque en muchas ocasiones el
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ser el cuidador no le permite desarrollar otras actividades y al momento de
realizarlas no se siente completamente tranquilo, por temor a descuidar a

Su paciente o que le ocurra un accidente mientras no esta.

El 48% de los cuidadores informales creen que ven la necesidad de cambio
en si mismos, lo que es de gran importancia cuando el cuidador afronta

altos niveles de estrés y reconoce que debe y puede cambiar.

El 46% de los cuidadores informales de pacientes con alteracion
neurologica ven fortalezas y debilidades en cada individuo, por lo tanto se
requiere de mayor conocimiento del otro para conocer sus reacciones, su
tristeza o su satisfaccion en el cuidado y de esta manera aceptar a los

demas como son.

Tabla N°16. Nivel de habilidad del cuidado de los cuidadores informales de

pacientes con alteracién neuroldégica segun los items de la categoria de

Paciencia.
CATEGORIA PACIENCIA

VARIABLE ALTO MEDIO BAJO
1.Creo que aprender toma tiempo (item 1)* 27(54% [20|40% [3 |6%
2.Veo la necesidad de cambio en mi mismo (item 5)* 24148% [19(38% |7 [14%
3.Algunas veces me gusta estar incluido en las actividades grupales
(item 10)* 12| 24% | 24| 48% | 14 | 28%
4.Admiro a las personas que son calmadas, compuestas y pacientes [34]|68% |15(30% |1 |2%
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(item 17)*

5.Creo que es importante respetar las actividades y sentimientos de

los otros

(item 18)* 36 (72% [12(24% 2 |4%
6.Creo que hay espacio para mejorar (item 20)* 26|52% [16|32% |8 [16%
7.Los buenos amigos velan por los otros (item 21)* 14 (28% | 26 | 52% [ 10 | 20%
8.Me gusta ofrecer aliento a las personas (item 24)* 22 |44% |17 | 34% | 11| 22%
9.Veo fortalezas y debilidades (limitantes) en cada individuo (item 2)* |23 |46% |22 |44% 5 [10%
10.Puedo ser abordado en las personas en cualquier momento (item

37)* 11122% |21|42% |18 |36%

Fuente: Basados en el Inventario de Habilidad del Cuidado. Autoras.

*ltem en el CAl

97




Grafica N°16. Distribucion porcentual de los items de la categoria paciencia
segun los cuidadores informales de los pacientes con alteracién

neurolégica.
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5. CONCLUSIONES

Con base en los resultados obtenidos en el presente estudio y los objetivos de

investigacion planteados, se puede concluir:

Las alteraciones neuroldgicas son enfermedades cronicas, que representa un
problema de salud de amplitud y severidad creciente, de gran impacto en la salud
y vida de las personas que las padecen y su grupo familiar, por las implicaciones
gue su evolucion ocasiona a nivel sistémico, generando a mediano y largo plazo
limitaciones y discapacidades agudas y cronicas que afectan la condicién y calidad
de vida de quienes la padecen y sus familias.

El conocer la habilidad de cuidado de los cuidadores de pacientes con alteracion
neurologica, objetivo de la investigacion, representa un aporte para la
construccion de propuestas por parte de los servicios de salud y de enfermeria
gue integren a las personas implicadas en el manejo de estas enfermedades mas

alla del ambiente clinico hospitalario con un abordaje de cuidado integral.

Con relacion a los resultados del estudio respecto a las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores informales de pacientes con alteracién
neurologica, se encontré que en su mayoria son mujeres, con un 84%. La edad de
los cuidadores informales, se encuentra en el rango de edad comprendido entre
los 31 y 43 afios, correspondiente al 46%; igualmente se encuentran porcentajes
significativos de cuidadores jévenes y adulto medio, del 20% y 24%
respectivamente, ubicando al adulto mayor de ultimo lugar con el 10%. Respecto
al estado civil la mayor parte de los cuidadores informales estan casados o
solteros, representando el 40% y el 36%. El nivel de escolaridad ubican a los
cuidadores informales en un rango de educativo bueno, ya que el 22% se
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encuentra en los niveles de primaria completa, y el 42% cursé bachillerato
completo, el 22% realizo una carrera tecnoldgica y tan solo el 14% pasaron por la
universidad. La ocupacion de los cuidadores informales de pacientes con
alteraciones neuroldégicas guarda correspondencia con las caracteristicas de sexo
y nivel educativo; los resultados del estudio muestran que el mayor porcentaje se
dedica al hogar junto con las personas que no tiene empleo. En cuanto al nivel
socioeconémico de los cuidadores informales, el 42% pertenecen al estrato 3, un
34% al estrato 2 y el 20% al estrato 1.

Con relacion al nivel de Habilidad del Cuidado es posible determinar que se
encuentra en un nivel medio con un 56%, a pesar de que todas las personas
tenemos el don de cuidar especialmente las mujeres; el desarrollar cada una de
las categorias y articulandolas en el cuidado es un proceso que debe llevar a una
reflexion seria de nuestro actuar, de nuestro conocimiento y el del otro, de nuestra

relacion con la familia, con los demas y como de nuestro bienestar espiritual.

El nivel de conocimiento fue medio con un valor de 52% de los casos, y el 48%
que presentan limitacién en el conocimiento. El nivel de valor de los cuidadores
tuvo un nivel alto en un 20% de los casos, y bajo en un 80% de los cuidadores. El
nivel de paciencia tuvo un nivel alto en un 54% de los casos y bajo en un 46% de
los cuidadores.

Frente a estos resultados es posible determinar que la principal variable que
afecta para determinar que exista una buena habilidad del cuidado es el valor, ya
que presenta solo un nivel alto de un 20%, esto nos indica una problemética que
debe ser abordada desde enfermeria, fomentando la construccion de
conocimiento de enfermeria frente a al experiencia y a la habilidad de ser un
cuidador informal de un paciente que padece una alteracion neuroldgica, para que

este puede llegar a desarrollar un buen desempefio de su rol. Enfermeria también
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puede abordar esta problemética incluyendo a los cuidadores en actividades y

programas de practicas, de acompafamiento y desempefio.

Por ultimo, se puede concluir que el estudio ratifica planteamiento de estudios
realizados especialmente con enfermedades crénicas en todas las caracteristicas
de los cuidadores. Aporta un nuevo conocimiento al sefialar el nivel de habilidad
del cuidado que tienen los cuidadores informales de pacientes con enfermedad

neurologica
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6. RECOMENDACIONES.

Con base en los resultados del estudio se plateo las siguientes

recomendaciones:

Desde enfermeria es necesario implementar programas de consejeria, apoyo,
educacion y asistencia como estrategia de preparacion y atencion del rol
cuidador, para de esta forma fortalecer la habilidad de cuidado que tiene los
cuidadores informales de pacientes con enfermedad neurolégica, pues el
impacto que genera un cuidador fortalecido se evidencia en la calidad de
cuidado que brinda y en la satisfaccidon y crecimiento que esta experiencia le
proporciona, al contar con las herramientas que le permiten enfrentar
momentos de angustia, estrés, miedos y cambios que se presentan al ser

cuidador.

Es necesario realizar investigacion en esta area que posibilite y fortalezca un
mayor conocimiento y comprension de la situacion de salud que enfrentan los

cuidadores informales de pacientes que presentan enfermedad neuroldgica.

Gestionar con los hospitales de tercer nivel planes y programas en donde se
involucren a los cuidadores informales de pacientes con enfermedad
neuroldgica para que se capaciten y resuelvan todas sus dudas e inquietudes,
para de esta forma poder desempefiar un mejor rol de cuidador y obtener una

mayor habilidad de cuidado.

102



7. BIBLIOGRAFIA

. ANYUD CORREDOR, Katya. Confiabilidad del instrumento traducido al

espanfol: inventario de habilidad del cuidado. 2005.

. ARANA A, URIBE CS, MUNOZ A, SALINA FA, CELIS JI. Enfermedad
cerebrovascular. Guias de practica clinica basadas en la evidencia.
Proyecto ISS-ASCOFAME; 2005.

. ANDERSON, Rogers y COLS. Coregivers Unmeet needs for support in
caring for functionally impaired elderly person. Journal of Health for the poor
and underserved. Vol. 11. N°4, (2000); p. 412.

. ABED LLUCH. EIl cuidador principal en la enfermedad de Alzheimer. Citado.
Consultado en la pagina web: www.enfervalencia.org.

. BOADA, M. Dinamica de los recursos socio sanitarios para la atencién de
pacientes con demencia. Gerontologia. 1995.p. 40-46.

. BENEGAS, BUSTOS Blanca Cecilia. *“Habilidad del Cuidador vy
funcionalidad de una persona cuidada”. Revista Electronica Aquichan ISSN
1657-5997. Disponible en:
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/viewFile/884/1
667.

. BARRERA Ortiz Lucy , AFANADOR Pinto Natividad , HERRERA Sanchez
Beatriz Cuidando a los Cuidadores. Un programa de apoyo a familiares
de personas con enfermedad cronica.

103


http://www.enfervalencia.org/
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/viewFile/884/1667
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/viewFile/884/1667

8. BARRERA L. Investigacion habilidad de cuidado de los cuidadores de
personas en situacion de enfermedad cronica. En: Grupo de Cuidado. La
investigacion y el cuidado en América Latina., Facultad de Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia. UNIBIBLOS, 2005; 271-280.

9. BARRERA O Lucy, GALVIS Clara, La habilidad del cuidad de los

cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica. 2006.

10.CELMA, Vicente Matilde. “Cuidadores Informales en el medio sanitario”, En
revista Rol de Enfermeria, Vol. 24 Numeros 7-8, Julio-Agosto 2001,

Espafa, p.23.

11.DUENAS, Eliana, MARTINEZ, Ma Angeline, MORALES, Benjamin, MUNOZ
Claudia, VIAFARA Ana Sofia,. Sindrome del cuidador de adultos mayores
discapacitados y sus implicaciones sociales, Revista Colombiana Medica,
Vol 31 No. 2 (Supl 1). Abril-Junio 2006. p31-38.

12.DURAN DE VILLALOVOS. Maria Mercedes. Desarrollo teoérico e
investigativo. Bogota. Uniblos. 1998; p9.

13.DOMINGUEZ ALCON, Carmen. La percepcion del cuidar. Revista Rol de
Enfermeria. Bogota. N° 127, (2003); p 27.

14.ESTOVER, Efectividad de una intervencion de conserjeria para ayudar a
cuidadores familiares de pacientes crénicamente enfermos. Journal of

phychosocial nursing, 1998.

15.FIGUEROA, Ingrid. Habilidad de cuidado del cuidador principal de adultos
que viven en situacion de enfermedad cronica discapacitante. 2002.

104



16.GONZALEZ, Sofia. Habilidad del cuidado de los cuidadores familiares de
personas en situacion de enfermedad cronica por Diabetes Mellitus en la
ciudad de Cucuta. 2005.

17.GUIMARAES A, Oséias. La familia, el baston del anciano con accidente
cerebro vascular. Revista Rol de Enfermeria. Vol. 28, N° 12. 2005, PAG 57-
66.

18.GUEVARA Juan Guillermo M.D. Prevalencia de las Enfermedades

neurologicas en el valle del Cauca.

19.GONZALES. Sofia. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de
personas que viven en situacion de enfermedad cronica. U. Nacional.
Bogota. 2005.

20.GLAVIS LOPEZ, Clara, PINZON ROCHA, Maria Luisa, ROMERO
GONZALOZ, Esperanza. Comparacion entre la habilidad del cuidado de
cuidadores de personas en situacion de enfermedad crénica en
Villavicencio, Meta En: Revista Avances de enfermeria. Vol. XXII N& 1 enero
junio 2004. P.15.

21.HOSPITAL UNIVERSITARIO SAN IGNACIO. Resumen comparativo de
egresos, estancia y utilizacion de camas en neurociencias. Hospital
Universitario San Ignacio. Departamento de Estadistica y Archivo - 2.006 y
2.007.

22.MERINO, Sonia. Calidad de vida de los cuidadores familiares que cuidan
nifios en situacion de enfermedad cronica, en el Hospital Nacional de Nifios
Benjamin Bloom, departamento de San Salvador, El Salvador,

Centroamérica, en el segundo trimestre del 2003.

105



23.MINISTERIO DE PROTECCION SOCIAL. Situacion de salud en Colombia,
Informe Preliminar. Universidad Nacional de Colombia; 2005.

24.MORENO, Ma Elisa, NADER, Andrea, LOPEZ de Mesa Clara. Relacion
entre las caracteristicas de los cuidadores de familias de pacientes con
discapacidad y la percepcion de su estado de salud, En revista Avances de
Enfermeria, Vol. XXII No. 1 Enero-Junio. 2004, Facultad de Enfermeria,

Universidad Nacional de Colombia.

25.Manual de Actividades, Procedimientos e intervenciones del Plan
Obligatorio de Salud. (MARIPOS) Art 8.

26.MEDLINE. Enfermedades neurologicas. Medline plus. Consultado en:
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/neurologicdiseases.html  (02-
05-08).

27.MUNOZ, Isabel. Calidad de vida de los cuidadores familiares de personas
con Diabetes hospitalizadas comparada con la calidad de vida de los
cuidadores familiares de personas con Diabetes de personas que asisten al
programa ambulatorio, del hospital de providencia en la Republica
Dominicana. Bogota. 2004. Bogota. 2004; p 33. Trabajo de grado Maestria
Universidad Nacional DE Colombia. Facultad de enfermeria.

28.MINISTERIOS DE SALUD. Situacién de salud de Colombia. Bogota. El
Ministerio, 2001.

29.MINTZ, Suzanne. Rasgos comunes de los cuidadores de pacientes con
enfermedad de parkinsin. Consultado e:

www.habilidad.cuidadores.html.p13.

106


http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/neurologicdiseases.html
http://www.habilidad.cuidadores.html.p13/

30.MORENO, ELISA. Discapacidad en América Latina. Bogota: Univeridad
Nacional de Colombia, 2001.p.151.

31.MUNOZ, Luz y ARANCIBIA, P Y PAREDES, Lorena. La experiencia de los
familiares cuidadores de pacientes que sufren Alzheimer. En: Revista
investigacion y educacion en enfermeria. Medellin. Vol 17 N°2, Septiembre
1999.p.1-12.

32.0RGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD. USA: OPS-OMS, 1998.
p.12.

33.PENA I, RUIZ C, MORILLO LE, PEDRAZA OL, SANCHEZ E, SANTIN LC,
et al. Clasificacion del TOAST en la practica clinica de un hospital
universitario. Acta Neurol Colomb 2001; 17:304-308.

34.PINTO AFANADOR, Natividad y SANCHEZ, Beatriz. El reto de los
cuidadores, familias de personas en situacién cronica de enfermedad.

Bogota: Universidad Nacional, 2003.p.5.

35.PRADILLA G, PUENTES D, PARDO C. Estudio neuroepidemioldgico piloto.
Neurologia Col 1984; 8: 133-139.

36.Plan Estratégico Nacional para el Tratamiento Integral de las

Enfermedades Neurolégicas. Sociedad Espafiola de Neurologia, 2002.

37.Presidencia de la Republica. Plan de Atenciébn a las personas con
Discapacidad 1999-2002.

38.PRADILLA G, PUENTES D, PARDO C. Estudio neuroepidemioldgico piloto.
Neurologia Col 1984; 8: 133-139.

107



39.PONTIFICIA UNIVERSIDAD JAVERIANA. Facultad de Enfermeria.

Experiencias de la conceptualizacion del cuidado.

40.RINCON OSORIO, Fanny. Propuesta de guia de enfermeria del paciente

con infarto agudo del miocardio.

41.SILVA, Federico A, ZARRUK, Juan G, QUINTERO, Carlos. Cerebrovascular
Disease in Colombia. Consultado en:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-
56332006000500008&Ing=pt&nrm=iso . ISSN 0120-5633.

42.SILVA, Federico A, ZARRUK, Juan G, QUINTERO, Carlos et al.
Cerebrovascular disease in Colombia. Rev. Col. Cardiol., set./out. 2006,
vol.13, no.2, p.85-89. ISSN 0120-5633.

43.STOVER, Efectividad de una intervencion de conserjeria para ayudar a
cuidadores familiares de pacientes crénicamente enfermos. Journal of
phychosocial nursing, 1998.

44 SMITH J, FORSETER A, KANAPP P, WRIGHT J. Suministro de

informacion a pacientes con accidente cerebro vascular y sus cuidadores.

45.SANCHEZ SANCHEZ, Carmen. Impacto sociosanitario de las

enfermedades neurologicas en Espafa. Informe FEEN. 2006.

46.SILVA, Federico A, ZARRUK, Juan G, QUINTERO, Carlos. Cerebrovascular
disease in Colombia. vol.13, no.2 [cited 19 November 2007], p.85-89.
www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-.

108


http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-56332006000500008&lng=pt&nrm=iso
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-56332006000500008&lng=pt&nrm=iso
http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0120-

47.URIBE CS, JIMENEZ |, MORA MO, ARANA A, SANCHEZ JL, ZULUAGA L
et al. Epidemiology of cerebrovascular diseases in Sabaneta, Colombia
(1992-1993). Rev Neurol 1997; 1008-1012.

48.VEGA ANGARITA, Olga. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares
de discapacitados por enfermedad Cerebro Vascular del Norte de

Santander.

49.VAZQUEZ, CORONA Teresa. Las enfermedades neurologicas. Su
dimensién y repercusion social. Gaceta Médica de México. Febrero de
2002. Consultado en http://www.medigraphic.com/pdfs/gaceta/gm-
2002/gm026e.pdf.

50.WORLD HEALTH ORGANIZATION. Recommendations on stroke
prevention, diagnosis, and therapy. Report of the WHO Task Force on
Stroke and other Cerebrovascular Disorders. Stroke 1989; 1407-1431.

109


http://www.medigraphic.com/pdfs/gaceta/gm-2002/gm026e.pdf
http://www.medigraphic.com/pdfs/gaceta/gm-2002/gm026e.pdf

ANEXO 1

Pontificia Universidad Javeriana

Facultad de enfermeria

Nombre del cuidador: Genero:M__ F_

Edad del Paciente Edad del cuidador

Tiempo de ser cuidador

Estado Civil

Ocupacion

Nivel de escolaridad:  Ninguno____ Primaria____ Secundaria
Tecnoldgico Universitario

Estrato socio-econdbmico: 1. 2 3 4 5 6

Usted tiene algun vinculo familiar con el paciente? SI_ NO__ CUAL?

Inventario de habilidad del cuidado de Nogozi O. Nkongho.

Por favor lea cada una de las siguientes declaraciones y decida que tan bien
refleja sus pensamientos acerca de otras personas en general. No hay una

respuesta correcta o errada. Utilice las siguientes respuestas:

1- NUNCA

2- CASI NUNCA
3- CASI SIEMPRE
4- SIEMPRE
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Indicador

1-Creo que aprender toma tiempo.

2-El hoy esta lleno de oportunidades.

3-Usualmente digo lo que quiero decir a otros.

4-Hay muy poco que yo pueda hacer para que una

persona se sienta importante.

5-Veo la necesidad de cambio en mi mismo.

6- Tengo la capacidad que me gusten las personas asi

yo no les guste a ellas.

7-Entiendo a las personas facilmente.

8-He visto suficiente en este mundo para lo que hay que

Ver.

9-Me tomo el tiempo para llegar a conocer a las

personas.

10-Algunas veces me gusta estar incluido en las

actividades grupales.

11-No hay nada que pueda hacer para hacer la vida

mejor.

12-Me siento intranquilo sabiendo que otra persona

depende de mi.

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

otros.
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14-Al tratar a las personas es muy dificil mostrar mis

sentimientos.

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

16-Encuentro dificil entender como se sienten las

personas si no he tenido experiencias similares.

17-Admiro a las personas que son calmadas

compuestas y pacientes.

18-Creo que es importante respetar las actividades y

sentimientos de otros.

19-La gente puede contar conmigo para hacer lo que dije

gue haria.

20-Creo que hay espacio para mejorar.

21-Los buenos amigos velan por los otros.

22-Encuentro significado en cada situacion.

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

por temor de lo que pueda sucederles.

24-Me gusta ofrecer aliento a las personas.

25-No me gusta hacer compromisos mas alla del

presente.

26-De verdad me gusto a mi mismao.

27-Veo fortalezas y debilidades (limitantes) en cada

individuo.
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28-Las nuevas experiencias son usualmente miedosas

para mi.

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

soy.

30-Acepto a las personas tal como son.

31-Cuando cuido a alguien no tengo que esconder mis

sentimientos.

32-No me gusta que me pidan ayuda.

33-Puedo expresar mis sentimientos a las personas de

una forma célida y cuidadosa.

34- Me gusta hablar con las personas.

35- Me veo como una persona sincera en mis relaciones

con otros.

36-Las personas necesitan espacio (Lugar, privacidad)

para pensar y sentir.

37-Puedo ser abordado por las personas en cualquier

momento.
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ANEXO 2

Consentimiento informado

Yo mediante la firma de este documento

acepto participar en el estudio realizado por las estudiantes de enfermeria de la
Pontifica Universidad Javeriana Ana Maria Parra y Liliana Berdejo como tesis para
obtener el titulo de enfermeras dirigido por la docente Sandra Moénica Rodriguez.
Con el fin de determinar la habilidad del cuidado que tienen los cuidadores de

pacientes con enfermedad neuroldgica

Entiendo que a las personas seleccionadas para el estudio se les sera realizada
una encuesta que tendra una duracion aproximadamente de 15 a 25 minutos, las
preguntas estaran relacionadas con aspectos de sentimientos y actuacion ante las

circunstancias de la vida.

Segun la informacion ofrecida este estudio no implica ningun riesgo para mi, y los
datos que seran obtenidos seran manejados con la debida confiabilidad los cuales

sera utilizados exclusivamente con fines académicos.

Yo tengo claro que puedo durante la aplicacion desistir de mi decisién de participar
en este estudio y esto no tendra consecuencia alguna para mi o para mi familiar

en los servicios de oferta de salud.

Firma participante
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