HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC

HABILIDADES DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON
ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA CRONICA

Jenniffer Natalia Sanchez R.
Beatriz Fernanda Sanabria H.
Noviembre 2016

Pontificia Universidad Javeriana
Facultad De Enfermeria
Departamento De Enfermeria Clinica
Bogota



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 7

HABILIDADES DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES
CON ENFERMEDAD PULMONAR OBSTRUCTIVA CRONICA

Jenniffer Natalia Sanchez R.
Beatriz Fernanda Sanabria H.

Trabajo de Grado

Asesora
LUISA FERNANDA ACHURY BELTRAN
Enfermera Especialista en Cuidado Critico
Magister en Enfermeria

Pontificia Universidad Javeriana
Facultad De Enfermeria
Departamento De Enfermeria Clinica
Bogota
2016



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC

Nota de aceptacion:

Firma del presidente del jurado

Firma del jurado

Firma del jurado

Bogota, 25 de Noviembre 2016



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 9

Dedicatoria

Nuestro trabajo de grado lo dedicamos en primera instancia al creador, por ser ese sostén
y el motor que nos ilumina y nos ayuda cada dia para continuar adelante con lo que nos hemos
planteado como objetivos en nuestras vidas y dentro de la formacidén como profesionales, ya que
gracias a ¢l hoy tenemos la oportunidad de cumplir uno de nuestros suefios, el haber estudiado
en una de las mejores universidades, cursando el programa de enfermeria, una carrera que nos
brind6 bases humanisticas, bajo los principios de ética, responsabilidad, honestidad, formacion
en valores para generar y promover la atencion y el cuidado a quien lo necesita.

A cada una de nuestras familias, parejas, amigos, compafieros y todo el cuerpo docente
que nos motivo a continuar por este arduo camino porque siempre estuvieron a nuestro lado y
nos brindaron palabras de aliento para no desfallecer en el transcurso de esta hermosa profesion.
Gracias a cada uno por haber impulsado en nosotras el deseo de la superacion y la adquisicion de

nuevas responsabilidades con nosotras mismas y con la vida.



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 10

Agradecimientos

Agradecemos a Dios por la oportunidad de darnos la bendicion de despertar cada dia,
para continuar con cada uno de nuestros proyectos de vida y para hacer realidad los objetivos y
metas que nos hemos propuesto en el trascurso de nuestro diario vivir.

A nuestros padres, hermanos, parejas por haber sido una voz de aliento, por apoyarnos a lo largo
de esta trayectoria la cual fue de perseverancia, dedicacion y constancia, gracias por sus
concejos, por su ejemplo y todo el amor y carifio que nos han brindado, ya que son el soporte y la
compaifiia tras cada periodo académico cursado.

A nuestra profesora y asesora de trabajo de grado: Luisa Fernanda Achury Beltran, por
brindarnos apoyo, dedicacion, colaboracion, paciencia y motivacion para continuar con nuestro
camino profesional y para la elaboracidon de un buen trabajo de grado, dandonos las herramientas
necesarias para el desarrollo y una excelente formacion profesional bajo los principios de ética,
responsabilidad, respeto y trabajo en equipo.

A la Pontificia Universidad Javeriana por ser la institucion que nos abri6 las puertas y
aporto con los recursos tanto fisicos como humanos brinddndonos la base de nuestros
conocimientos, a todo el equipo administrativo y docente de nuestra facultad porque nos
ensefiaron y nos formaron para ser profesionales con pensamiento critico, investigativo y
positivo, para actuar de forma comprometida con la sociedad de forma justa y equitativa.

A la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, que nos colabord
para establecer contacto con la creadora del instrumento el cual se utilizo6 para el desarrollo de la
investigacion y quien nos aportd tanto los conocimientos sobre la utilizacion del mismo y nos

brind6 parte de su tiempo. (Lucy barrera).



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC

Agradecemos al hospital universitario san Ignacio y a todas las dependencias que de
alguna manera nos colaboraron con el desarrollo de nuestra investigacion, a todas las personas
que de alguna u otra manera nos acompafiaron y nos brindaron su colaboracién en el desarrollo
de este trabajo.

A todos muchas gracias.

11



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 12

Nota De Advertencia

“La Universidad no se hace responsable por los conceptos emitidos por sus alumnos en
sus trabajos de grado. Solo velara que no se publique nada contrario al dogma y a la moral

Catolica y porque los trabajos de grado no contengan ataques personales contra persona

alguna, antes bien se vea en ellos el anhelo de buscar la verdad y la justicia”.

Articulo 23 de la Resolucion N° 13 de Julio de 1946
Pontificia Universidad Javeriana



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 13

Tabla de Contenido
INTRODUCCION ..o 19
1. Descripcion Del Problema...................c.cooii i 23
2. JUSHEICACION ... 26
3. Definicidn Operacional De TErminos..............c..ooooioiiiiiiiii i, 29
3.1 Habilidad De Cuidado............ooooiiiiiiii e 29
3.2 Cuidador Familiar ..o 29
3.3 Paciente Con Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica (Epoc) ..o, 30
3.4 Institucion De Cuarto Nivel De Atencion...............oocooioiiiiiiiiii e 30
A ODJOUIVOS. ... 31
4.1 0DJtivo GENETAL ..o, 31
42 Objetivos ESPecifiCoS: .. ... .ooooiiii oo 31
5. PIOPOSITOS ..., 32
6. MACO TEOTICO ...t 33
6.1 La Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica Y Sus Repercusiones ............................... 33

6.2 El Cuidador Familiar Y Su Papel Como Promotor De Cuidados Al Paciente Con Epoc... 37
6.3 La Habilidad De Cuidado Como Una Herramienta Indispensable En La Vinculacion De

Los Familiares Al Cuidado De La Persona Con Epoc...................coocooooiiii e 40
6.4 Instrumentos Para Medir La Habilidad De Cuidado...................ccocooiiii 46
6.5 Rol Del Profesional De Enfermeria En La Identificacion De Las Habilidades De Cuidado
De Los Familiares Cuidadores De Personas Con Epoc ..................occooooiioiiii e 47
7. MeEtOdOLOZIA. . ..., 50
T L DISEIIO. ... 50
T2 PODIACION ..o 50
T3 IMIUCSETA ..o 51
7.3.1. Tamafio De La MUESEIa ..........coociiiiiiii i 51
T3 2 IMIUBSITCO ... e e e 51

7.3.3. Criterios De INCIUSION ... 51



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 14

7.3.4. Criterios de eXCIUSION .........ooiiiiiiiii e 51

7.4 ProCediMICNTO ......o.ooiiiiiii e 51

7.5 INSTIUMEGITO ... 53

8. CONSIAEIACIONES EHCAS ........ ..o 56
9. Analisis De Resultados ............oooiiiiiiii i 57
9.1 Datos SOCI0 deMOGIATICOS..........co.oiiiiiii oo 57
9.2 Dimension De Relacion ................cooooiiiiiiiiiii e 69
9.2.1 Resultados Del Nivel De Habilidad Con Respecto A La Dimension De Relacion ... 93
9.3 Dimension De COMPIENSION............ccoooii it e, 95

9.3.1. Resultados Del Nivel De Habilidad Con Respecto A La Dimension De Comprension 112
9.4 Dimension De Cambio En La Rutina ..., 114

9.4.1. Resultados Del Nivel De Habilidad Con Respecto A La Dimensién De Cambio En La
RULINA oo e e 122

9.5 Resultados Del Nivel De Habilidad Con Respecto Al Instrumento “Escala Para Medir La
Habilidad De Cuidado De Cuidadores Familiares De Pacientes Con Enfermedad Croénica”. 124

10, CONCIUSIONES ... 128
11 RECOMENAACIONES ... e, 130
REEF E R EN CT A S e 131



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 15

Lista De Tablas
Tabla 1 Edad de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC. ..........cccocceevieveninvievieninseneneneeeneen 58
Tabla 2. Genero de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC. ..........cccocovevivveeviennsenieneneecancen 59
Tabla 3. Nivel de escolaridad de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC. ..........ccceeveveneecennen 60
Tabla 4. Ocupacion de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC. ...........ccouveevvennseeierienscancen 61
Tabla 5. Parentesco de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC. ..........cccuvveevienneeerenenenancen 62
Tabla 6. Estrato socio economico de los familiares cuidadores de pacientes con EFPOC.................cc..... 63
Tabla 7. Tiempo de cuidado de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC. .........ccocoveeeeeveneccnnen 64
Tabla 8. Unico Cuidador de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC. ..........cooeeeeeeeeveereeenenne.. 65
Tabla 9. Conocimientos de como cuidar a un paciente con EPOC ..........ccccoovvievieveninieenieninseeneseneeeneen 66
Tabla 10. Participacion en un curso o programa sobre el cuidado al paciente con EPOC....................... 67
Tabla 11. Requerimiento de oxigenoterapia de los pacientes con EPOC .........ccocovevivvievennsenienenseeencen 68

Tabla 12. Pregunta 1. Me han brindado la informacion necesaria sobre la enfermedad y el tratamiento de
mi _familiar para cuidarlo AdeCUAAAMERIE .................cccccouiiveiiviiiieiiiieie ettt ettt ettt 69

Tabla 13. Pregunta 2. Me ha preocupado la manera como se comporta mi familiar. ..........ccceeveeeveecneen 70

Tabla 14. Pregunta 3. He podido resolver las situaciones de cuidado de mi familiar sin miedo a

CQUIVOCUFTNC. ..cuvvviiiiiiiiiiiiieit ettt ettt e sttt e s e e s bt et e ee e s b e aesese e sab b beaesees s sasbstasaese e snnnns 71
Tabla 15. Pregunta 4. Me preocupa no poder responder como lo espera mi familiar enfermo................. 72
Tabla 16. Pregunta 5. Me he sentido valorado y reconocido con mi labor de cuidado ............................. 73

Tabla 17. Pregunta 6. Siento que he sido capaz de solucionar los problemas de cuidado de mi familiar
CIfCFIIO .. cue ettt ettt ettt et e h e sa e et ettt ettt et e et e Sh e b e bt ea bt ea bt ea bt et et e st e et e et eeneae s 74

Tabla 18. Pregunta 7. He buscado enriquecerme con la experiencia de otros cuidadores........................ 75

Tabla 19. Pregunta 8. La experiencia de otras personas me ha sido wtil para mejorar el cuidado que doy
G JAPETIQE <ottt ettt ettt e a e e a e et et ettt ettt e st e sh e shaesb b sabeeabe et et e aees 76

Tabla 20. Pregunta 9. He logrado experiencias iitiles con o1ros CUIBAAOTES ............ocuwveveverineeeeereneecancen 77
Tabla 21. Pregunta 10. He sentido cansancio fisico por las responsabilidades de cuidado que asumo....78
Tabla 22. Pregunta 11. He sentido que cuidar a mi familiar es demasiada responsabilidad para mi....... 79
Tabla 23. Pregunta 12. He percibido que el dinero destinado al cuidado de mi familiar es insuficiente .. 80
Tabla 24. Pregunta 13. He sentido que no puedo responder por el cuidado de mi familiar ...................... 81

Tabla 25. Pregunta 14. He tenido limitaciones para brindar un buen cuidado a mi familiar ................... 82



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 16

Tabla 26. Pregunta 15. He requerido de la ayuda de otro para cuidar a mi familiar ............cceveveveeeeneen 83
Tabla 27. Pregunta 16. Me ha sido dificil ocuparme en otras actividades diferentes al cuidado de mi

JORELIQE .ttt e ettt ettt ettt s bt sh e bt shbe subeea bt et et et et e et e e naeesree s 84
Tabla 28. Pregunta 17. He buscado personas que me ayudan a cuidar bien a mi familiar ....................... 85
Tabla 29. Pregunta 18. Mi salud ha pasado a un segundo plano frente a la de mi familiar enfermo........ 86

Tabla 30. Pregunta 19. La atencion de las necesidades de mi familiar han estado primero que las mias 87

Tabla 31. Pregunta 20. He decidido vivir momentos importantes para mi, ademas de cuidar a mi familiar
CIfCFIIO .. cue ettt ettt ettt et e h e sa e et ettt ettt et e et e Sh e b e bt ea bt ea bt ea bt et et e st e et e et eeneae s 88

Tabla 32. Pregunta 21. He buscado apoyo en otras personas para mejorar el cuidado que le doy a mi
JOPUELIQE @UICFINO ..ottt ettt et ettt bt bt bt shte sabe et et et et et e et e et e naeesaee s 89

Tabla 33. Pregunta 22. He buscado ayuda en el personal de salud para cuidar o mejorar el cuidado que

le doy a M JAMITIAF @RI ......cooiuiiiiiiiiiiit ittt ettt st sttt et ettt et neee e 90
Tabla 34. Pregunta 23. La fe en un ser superior me ha ayudado a cuidar mejor a mi familiar................. 92
Tabla 35. Resultados de la dimension de FelacCiON.............c.ouevereeeeerineeecieiirseiee ettt ete s seere e 93

Tabla 36. Pregunta 24. He podido entender a mi familiar cuando tiene actitudes o comportamientos
COMPIICAUOS ...ttt ettt ettt ettt s hee bt bt sabe e bt ea bt et et e st e e et e naeeneee s 95

Tabla 37. Pregunta 25. He entendido el proceso de enfermedad por el que pasa mi familiar................... 96

Tabla 38. Pregunta 26. Me ha quedado claro el tratamiento y las recomendaciones que le han ordenado
G JAPETIQE <ottt ettt ettt e a e e a e et et ettt ettt e st e sh e shaesb b sabeeabe et et e aees 97

Tabla 39. Pregunta 27. Me he sentido tranquilo con la ayuda que me ofrecen personas cercanas para
CUIATF O IE JAMITIAF c.eeieiiiiiieiee ettt ettt she e bt shtesa bt et et et et e st e et e e e eeneae e 98

Tabla 40. Pregunta 28. Me he sentido satisfecho con la manera como cuido a mi familiar ..................... 99
Tabla 41. Pregunta 29. He compartido con otras personas lo que siento sobre mi labor de cuidador ... 100

Tabla 42. Pregunta 30. He podido organizar los quehaceres y los compromisos diarios para cuidar a mi
JORELIQE .ttt ettt st shte bt sa e st ea bt et et ettt et e et shee shae shaesateeaee 101

Tabla 43. Pregunta 31. He contado con el apoyo de otras personas para organizar los cuidados que
FEQUICTE TT JOMIIIAIE ...ttt ettt ettt ettt ettt se e shee shte shtesabeeabe et ease e e e e s 102

Tabla 44. Pregunta 32. He comprendido que debo estar presente en los momentos que mi familiar
EAfCFIO E FA NECESTIATO ...ttt ettt st shte sa e st ettt et n 103

Tabla 45. Pregunta 33. He tenido claro que hacer con mi vida cuando pienso en la muerte de mi_familiar
CIfCFIIO ettt ettt ettt ettt bt sh e ea e eabe et et ettt ettt et eh e She bt bt sube eubeea bt et e e e en 104

Tabla 46. Pregunta 34. He pensado y reflexionado sobre como cuidarme mientras cuido a mi familiar
CIfCFIIO ettt ettt ettt ettt bt sh e ea e eabe et et ettt ettt et eh e She bt bt sube eubeea bt et e e e en 105

Tabla 47. Pregunta 35. He logrado tener la paciencia requerida para cuidar a mi familiar enfermo .... 106



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 17

Tabla 48. Pregunta 36. Valoro que la vida es importante gracias a la experiencia que he adquirido con el

CUIAAAD e M FAPUILIAY .......oooeiiiiiiiiiiiiiieie ettt ettt et shte st st ettt e e en 107
Tabla 49. Pregunta 37. Estoy agradecido con las ayudas que me han dado para el cuidado de mi familiar
.................................................................................................................................................................. 108
Tabla 50. Pregunta 38. Me he sentido con la fuerza necesaria para seguir adelante con el cuidado de mi
JORELIQE .ttt ettt st shte bt sa e st ea bt et et ettt et e et shee shae shaesateeaee 109
Tabla 51. Pregunta 39. He sentido que el cuidado que le doy a mi familiar estd bien hecho .................. 110
Tabla 52. Pregunta 40. He recibido agradecimientos por parte de mis seres queridos por la labor de
CUIAAAD GUE FIAGO ...ttt ettt ettt ettt st shte bt satesabe et et et e e e en 111
Tabla 53. Resultados de la dimension de COMPIENSTON ........ccovereeeeerrereeeeieeeeneintereneeneesesreseeeeveesennee 112

Tabla 54. Pregunta 41. Me he sentido tranquilo por el deber cumplido respecto al cuidado de mi familiar

.................................................................................................................................................................. 114
Tabla 55. Pregunta 42. Me he sentido capaz de ayudar a otros cuidadores de familiares enfermos ...... 115
Tabla 56. Pregunta 43. He dejado de frecuentar a mis amigos y mis seres queridos por quedarme
CUIAANAO O T JAMTTIAF ..ottt ettt ettt sate shte sate st et et e s 116
Tabla 57. Pregunta 44. Las tareas de personas cercanas han cambiado por cuidar a mi familiar ......... 117

Tabla 58. Pregunta 45. He sentido que el tiempo no me alcanza para cumplir con lo que tengo que hacer,
aparte de CUidar @ MU JAMILIAE ..........cccceiveiioiiiiiiiiitee ettt ettt ettt ettt et bt sateeate e 118

Tabla 59. Pregunta 46. He ensefiado a otros cuidadores lo que he aprendido del cuidado de mi familiar

.................................................................................................................................................................. 119
Tabla 60. Pregunta 47. He aplicado lo que he aprendido sobre el cuidado con mi familiar enfermo..... 120
Tabla 61. Pregunta 48. He sentido que mi vida ha cambiado positivamente con la experiencia del cuidado
A MU JOMILIQE <ottt ettt ettt sh e sht e s ate et et et et et e et et e et e e st e shee sbaesbbesuteeaee 121
Tabla 62. Resultados de la dimension de cambio en IQ FUIING..............cocueeeeeeneineeecienineeeee e 122

Tabla 63. Nivel de habilidad de cuidado del familiar de pacientes con EPOC...........ccccevevvveveceuenenn. 124



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 18

Lista De Anexos

Anexo A Formato De Caracterisiticas SOCiodemograficas........ceevveveirievierirreeneieeneineeeeneineeiesrereenen 136

Anexo B Escala Para Medir La Habilidad De Cuidado De Cuidadores Familiares De Personas Con

Enfermedad CIONICA .....cooovvvviiiiiiiiiiee e 137
Anexo C Consentimiento INTOIMMAMO ....ovvviviviiiviiiiiiiiieiiiiieieeeeietee ettt ettt ettt ae et e et aeasaeasasasesasasesasasasases 139
Anexo D Carta permiso comité de ética del Hospital Universitario San Ignacio .........cccevevevecencnccenees 143

Anexo E. Carta permiso de Universidad Nacional para uso del instrumento .........c.cceveveeneneeecienerseenneen 145



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 19

INTRODUCCION

Dentro de las enfermedades de salud publica, encontramos la Enfermedad Pulmonar
Obstructiva Crénica (EPOC), 1a cual es causante de un nimero importante de muertes por
enfermedades cronicas en el tracto respiratorio, esta se caracteriza por la obstruccion progresiva
del flujo de aire y una inflamacion de los pulmones, desarrollando una destruccion del
parénquima que se conoce como enfisema pulmonar o una inflamacién bronquial sintomatica
con tos y expectoracion frecuente conocida como bronquitis cronica; esta enfermedad puede ser
variable seglin sus manifestaciones clinicas ya que algunos pacientes pueden presentar una
mezcla de estas dos lesiones, debido a que la EPOC en muchas ocasiones desencadena una serie
de limitaciones que estan asociadas a la exposicidn y el consumo del tabaco, convirtiéndose de
esta manera en una enfermedad cronica no trasmisible que no tiene cura pero con un diagnéstico
oportuno y a tiempo se logra prevenir y controlar los sintomas por medio de la terapia
farmacoldgica y no farmacologica, logrando reducir la frecuencia y severidad en las
exacerbaciones de la enfermedad para mejorar el estado de salud, lo que genera bienestar y
control del proceso de enfermedad; sin olvidar que esta es una enfermedad de evolucion lenta,
pero a medida que va progresando su cuadro clinico va empeorando junto con sus signos y
sintomas, lo cual genera alteraciones en la calidad de vida de las personas que son diagnosticadas
con esta enfermedad ya que dependiendo de la capacidad funcional y el estadio de la enfermedad
el paciente deja de realizar actividades personales, recreativas, laborales, sociales y familiares
facilitando asi el aislamiento social generando una dependencia familiar, lo que conlleva a que
los familiares cuidadores adquieran una serie de habilidades para generar y promover el cuidado

a su paciente en el hogar.
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Es por ello que el acompafiamiento familiar, es una variable fundamental € importante en
el tratamiento del paciente con enfermedades cronicas, debido a que la familia es la principal
gestora para lograr en el paciente una mayor disposicion frente a la aceptacion de su estado de
salud y proceso de enfermedad, lo cual genera una mayor inclusién en la adherencia al
tratamiento, la modificacion de los estilos y formas de vida, para que de esta manera se dé un
mayor afrontamiento de forma individual y colectiva de la enfermedad por medio de la ayuda y
los cuidados otorgados.

Por esta razon, es importante que el familiar cuidador conozca, comprenda y vea la
situacién de salud de su familiar como una oportunidad para afianzar y fortalecer los vinculos y
lasos familiares, promover el autocuidado por medio del arte de cuidar al otro, bajo la confianza,
el respeto y el mantenimiento de una comunicacion optima, logrando asi la aceptacion y el
reconocimiento del rol de familiar cuidador, ya que a través de las habilidades adquiridas tiene la
capacidad de proporcionar cuidado, acompafiamiento y un manejo optimo en el tratamiento
farmacoldgico y no farmacolédgico de la persona con enfermedad cronica.

Ser familiar cuidador, tiene consigo una responsabilidad muy grande, no solo por proveer
cuidado, sino por fomentar, crear y tener un ambiente ideal, donde el paciente se sienta comodo
y en confort, con buenas condiciones econdémicas, sociales y espirituales las cuales mantengan
una buena comunicacidn y relacion, para asegurar la salud y el bienestar del paciente,
garantizando una buena aceptacién frente a su enfermedad y tratamiento.

Por esta razon el objetivo de esta investigacion fue identificar las habilidades de cuidado,
que tienen los familiares cuidadores de paciente con enfermedad cronica (EPOC), que asisten al

servicio de consulta externa y al programa de rehabilitacién pulmonar en una institucion de
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cuarto nivel de atencion. La poblacion del estudio estuvo conformada por 55 familiares
cuidadores, a los cuales se les aplico el instrumento “Escala para medir la habilidad de cuidado
de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica”; el anterior instrumento consta de
48 preguntas las cuales se encuentran divididas por dimensidn, para poder evaluar la habilidad de
cuidado desde la relacion, comprension y los cambios en la rutina, siendo este un estudio de tipo
transversal descriptivo.

Los resultados de la presente investigacion, arrojaron que las mujeres son las principales
gestoras de cuidado, ejerciendo el rol de esposas o hijas, las cuales tienen relacion directa con el
familiar enfermo; encontrandose que estan en los rangos de edad de 18 a 35 y de 36 a 59 afios de
edad, pertenecientes a los estratos socioeconomicos 2 y 3 donde predomina el grado de
escolaridad de estudios realizados en secundaria y universidad.

Los datos obtenidos en la dimension de relacion, la habilidad de cuidado se encuentra en
el nivel medio, en términos de satisfaccidn, afrontamiento en cuanto a las habilidades que
desarrolla el familiar cuidador relacionado con los cuidados que ofrece a su familiar enfermo, lo
que va de la mano con lo encontrado en la dimension de comprension porque a través de los
conocimientos los cuales son altos, se evidencia que los familiares cuidadores entienden el
proceso de la enfermedad, sus manifestaciones y el tratamiento para la misma, lo que da origen
al afrontamiento frente a los cambios en la rutina, siendo esta la tercera dimension, ya que de
esta manera se toman buenas y asertivas decisiones, se da la inclusion de otras personas para
aumentar el cuidado, se fortalece la habilidad, el rol y el autoestima del cuidador llegando asi a
tener un nivel medio en términos de proporcionar cuidado a su familiar enfermo.

De esta manera se concluye que el 100% de los familiares cuidadores que participaron en

este estudio, el cual queria conocer como es la habilidad de cuidado de los familiares de
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pacientes con EPOC, indica que la habilidad de cuidado no se encuentra en un nivel alto, pero se
afianza el conocimiento y la educacion. El familiar cuidador comprende como se debe cuidar a
una persona con enfermedad crénica, llegando de esta manera alcanzar un nivel apropiado frente
a la habilidad de cuidado, trabajando en conjunto con el profesional de enfermeria, para que de
esta manera siga siendo la persona mediadora de cuidados cuando se encuentra en el ambiente
extra hospitalario porque por medio del familiar cuidador se lograra una mejor respuesta y
adherencia al tratamiento para la mejoria del paciente con EPOC, asi mismo los cuidados que
ejerce como rol de cuidador desde casa lograra ser mas eficaz y oportuno a la hora de cumplir y

satisfacer con las necesidades de su familiar.
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1. Descripcion Del Problema

Dentro de las enfermedades cronicas, se encuentra la Enfermedad pulmonar obstructiva
cronica (EPOC), la cual es una de las patologias mas frecuentes en la vida adulta; ésta “consiste
en la obstruccidn de las vias respiratorias y puede aparecer en forma de dos trastornos diferentes:
el enfisema y la bronquitis cronica. El enfisema implica un agrandamiento de los alvéolos y la
destruccion de sus paredes” (Dmedicina, 2010)por lo tanto los bronquiolos pierden su apoyo
estructural y se colapsan al respirar, de manera que la reduccién del flujo de aire es permanente;
mientras que la “bronquitis cronica se manifiesta con tos cronica persistente, y produccion de
esputo, ya que las glandulas bronquiales se dilatan, provocando una secrecidon excesiva de
mucosidad” (Dmedicina, 2010), teniendo asi una obstruccion del flujo de aire, inflamacion de
vias aéreas y de su revestimiento, cicatrizacion de sus paredes y espasmo del musculo liso.

Segun cifras de la OMS:

Se calcula que en 2012 murieron por esta causa mas de 3 millones de personas, lo cual
representa un 6% de muertes registradas ese afio. Ademas, se considera que aproximadamente
un 90% de las muertes por esta enfermedad se produce en paises de bajos y medianos
ingresos (Centro de prensa OMS, 2015)
y a pesar de que antes la EPOC era més frecuente en el sexo masculino, actualmente se ha
incrementado el consumo de tabaco entre las mujeres, por lo que afecta casi por igual a ambos
SEX0S.

Adicionalmente, las muertes por EPOC se dan porque “no siempre se ponen en practica o
son accesibles las estrategias eficaces de prevencidn y control” (Centro de prensa OMS, 2015) .
Los factores de riesgo son varios, y aunque una de las principales causas es el humo del tabaco

tanto en los fumadores activos como pasivos, la contaminacion del aire, la exposicion laboral a
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polvos y productos quimicos e infecciones repetidas de vias respiratorias bajas durante la
infancia, también se asocian al desarrollo de la enfermedad. Si bien es importante mencionar que
la EPOC no es curable, un tratamiento adecuado, el cumplimiento de las indicaciones médicas y
los cuidados familiares, pueden preservar la salud, mejorar la calidad de vida, prevenir riesgos y
evitar futuras enfermedades o el empeoramiento de la misma.

Dadas las caracteristicas de la enfermedad, el acompafiamiento familiar y la adherencia al
tratamiento son indispensables para el paciente con EPOC porque de esta manera se logra
mejorar la calidad de vida, el bienestar y la adopcion de nuevas formas y/o estilos de vida que
incluyen en los cambios que estan relacionados con su proceso de enfermedad. Segun Venegas
& Ravanales (2004) en su articulo Analisis de los factores que influyen en la adherencia del
paciente cronico se evidencia que “por medio del apoyo y la union familiar el paciente con
enfermedad cronica toma conciencia sobre el proceso de cambio y la importancia a la
adherencia al tratamiento”, para que de esta manera se logre mantener y manejar su estado de
salud, logrando asi fomentar en el la importnacia que tiene el autocuidado frente a su proceso de
enfermedad; ya que por medio del vinculo familiar se establece como objetivo claro la
adherencia del tratamiento del paciente con EPOC por medio del apoyo y el acompafiamiento
familiar logrando un afrontamiento activo por parte del paciente para que logre aceptar su
enfermedad y condicion de salud, ya que la familia es un acompfianate activo a lo largo de la
vida. Y desde alli se pueden desarrollar diferentes conductas en pro a tener éxito en el abordaje
de la enfermedad

Segun la literatura, se ha comprobado que la mujer por excelencia cuenta con las
habilidades para proporcionar cuidado, ya que son las principales en adoptar y asumir su nuevo

rol como cuidadoras porque aceptan su papel desde la responsabilidad y compromiso por el otro,
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debido a que, por medio de la secuencia de los cuidados desde el hogar, se logra obtener
resultados positivos, los cuales son beneficiosos para el proceso de enfermedad de su familiar.
Por esta razon el cuidado femenino, logra predominar frente al de otros cuidadores, resaltando
aqui que el genero masculino también lo hace, pero con menos frecuencia y disponibilidad, lo
que nos lleva a pensar que el solo hecho de ser mujer, le ayuda a afianzar las habilidades de
cuidado, ya que es ella quien principalmente se encarga y esta al pendiente del paciente cronico
desde la casa, ejerciendo su rol como cuidadora principal.

En ese sentido, es necesario de parte de los familiares cuidadores el desarrollo de
habilidades que aseguren un acompafiamiento 6ptimo en el manejo de la enfermedad y asi
mismo, resulta indispensable que el personal de salud y los profesionales de enfermeria conozcan
el estado de dichas destrezas en el cuidado, de forma tal, que puedan disefiar e implementar
estrategias que aseguren, de parte del cuidador, la ejecucidn de practicas seguras que fomenten el
bienestar.

Cabe mencionar que existen multiples estudios e investigaciones que evidencian la
habilidad de cuidado de los familiares cuidadores en el manejo y acompafiamiento de pacientes
con otras patologias y no con EPOC, por lo que se hace necesario realizar un estudio que las
describa. En este sentido la pregunta de investigacion que se plantea es:

(Cuéles son las habilidades de cuidado de los familiares cuidadores de pacientes con
enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) que asisten al servicio de consulta externa y el
programa de rehabilitacién pulmonar de una institucion de cuarto nivel de atencidn durante el

periodo comprendido entre octubre y noviembre del 20167
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2. Justificacién

El acompariamiento familiar como parte del tratamiento de los pacientes con
enfermedades crénicas es muy importante porque la familia es la principal fuente de ayuday
cuidado; asi mismo, es la que fomenta la importancia de la adherencia al tratamiento, los
cambios en el estilo y forma de vida, para llegar a tener mayor éxito en el afrontamiento de la
enfermedad cronica.

Segun Ngozi O. Nkongho, “el cuidado compromete la participacion humana, y con ella el
cuidador desarrolla habilidades en el cuidado de su familiar y de si mismo” (Rojas & Diaz,
2008); por esta razdn, los familiares cuidadores deben tener caracteristicas como la
responsabilidad, disciplina, paciencia, adaptabilidad a los cambios y tiempo para dar
acompafiamiento y apoyo emocional al paciente, ya que es el respaldo en el proceso de la
enfermedad. En la literatura de enfermeria “Han demostrado que los pacientes que cuentan con
el apoyo de un familiar, tienen una mejor disposicion en el momento de asumir el tratamiento
farmacoldgico y no farmacoldgico de la enfermedad crénica” (Achury, Castafio, Gomez, &
Guevara, 2011), de ahi que es importante reconocer el rol del familiar cuidador del paciente
cronico para proporcionarle herramientas que le permitan mejorar la capacidad de afrontamiento
y satisfacer las necesidades, respondiendo a la problematica familiar, manteniendo su propia
salud y fomentando una buena relacion.

De acuerdo a lo anterior, es necesario que el cuidador comprenda la situacion de salud de
su familiar como una oportunidad de afianzar su vinculo, proporcionar cuidado, mejorar el
entendimiento, dar apoyo, generar confianza, fortalecer la comunicaciéony lograr tanto la
aceptacion como el reconocimiento del rol de cuidador familiar; en este sentido, las habilidades

de cuidado de los familiares hacen parte del acompafiamiento y el manejo de las enfermedades
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cronicas, ya que segun Nkongho “ser cuidador familiar de una persona con enfermedad cronica
conlleva implicaciones familiares, sociales, econdmicas, espirituales y del ambiente, que
merecen la atencion y el reconocimiento centrado en el cuidado y autocuidado de la salud de las
personas y los colectivos” (Rojas & Diaz, 2008).

De esta manera, el familiar cuidador es el que toma la responsabilidad no solo de
proporcionar cuidado, sino de fomentar y crear un ambiente apropiado con buenas condiciones
econdmicas, sociales y espirituales, que fortalezcan las relaciones familiares y la comunicacion,
lo cual mejorara la adherencia al tratamiento, favorecera la modificacion del estilo de vida 'y
asegurara la salud y el bienestar del paciente, lo que a largo plazo garantiza de ambas partes la
aceptacion y el tratamiento de la enfermedad.

En razon a que son los familiares cuidadores quienes estan la mayor parte del tiempo al
cuidado de la persona con enfermedad cronica y conocen sus necesidades, esta investigacion,
resulta importante para ellos ya que les permite reconocer sus habilidades de cuidado y a partir
de alli, afianzar, fortalecer y mejorar sus intervenciones para fomentar la comunicacién entre el
paciente y el familiar cuidador, lo cual ayudaré a la toma de decisiones frente al cuidado, el
bienestar y a los cambios de estilo de vida; esas intervenciones que realizan los familiares
cuidadores deben tener como caracteristicas la responsabilidad, disciplina, paciencia,
adaptabilidad a los cambios y al tiempo que brinda acompafiamiento; al igual que el apoyo
emocional al paciente puesto que es su respaldo en el proceso de salud y enfermedad (Achury,

Castafio, Gomez, & Guevara, Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades

cronicas, 2011).
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Asi mismo, el profesional de enfermeria, a partir de las mediciones del desempefio del
cuidador y sus habilidades, puede disefar estrategias que afiancen las habilidades de este

cuidador en pro a proporcionar cuidado de calidad y mayor adherencia al tratamiento.

Finalmente, para la institucion sera de gran importancia conocer las habilidades de
cuidado de los familiares cuidadores de pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
ya que servira para generar estrategias donde los pacientes con EPOC y sus familiares cuidadores
consulten tempranamente, tengan menos complicaciones relacionadas con la enfermedad, se
descompensen menos y disminuyan de esta manera los periodos de estancia hospitalaria y los

costos derivados de ello.



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 29

3. Definicion Operacional De Términos

A partir de la revision de la literatura y de los objetivos planteados, a continuacion, se definen los
términos mas importantes para esta investigacion, cada uno de ellos consta de dos definiciones:

la tedricay la operacional.

3.1 Habilidad De Cuidado

Segun Barrera, la habilidad de cuidado “son las capacidades que tiene el cuidador en su
experiencia de cuidado del familiar con enfermedad cronica para establecer la relacion, la
comprension y la modificacion de los estilos de vida” (Barrera, 2008). Para esta investigacion, la
habilidad de cuidado esta definida como las destrezas referidas por los familiares cuidadores en
el desarrollo de las actividades requeridas en la atencién y el apoyo tanto fisico, emocional,
familiar y social de la persona con EPOC, las cuales fueron medidas con el instrumento “Escala
para medir la habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica”

3.2 Cuidador Familiar

Para Barrera, Pinto y Sanchez “cuando se habla de cuidador familiar se hace referencia a
una persona adulta con vinculo de parentesco o cercania, que asume la responsabilidad de
cuidado de un ser querido que vive con enfermedad cronica y participa con él en la toma de
decisiones sobre su cuidado” (Barrera, Pinto, & Sanchez, “Cuidando a los Cuidadores”. Un
programa de apoyo a familiares de personas con enfermedad crénica, 2006). Para esta
investigacion el cuidador familiar fue la persona significativa (familiar, amigo o conocido) que
brinda cuidado y apoyo a la persona con EPOC, en el desarrollo de las actividades de la vida

diaria y de sus relaciones familiares y sociales, por medio de actitudes de compromiso,
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responsabilidad, motivacién y toma de decisiones frente al cuidado de su familiar (Achury,
Castaiio, Gomez, & Guevara, Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades

cronicas, 2011).

3.3 Paciente Con Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica (Epoc)

De acuerdo con la Asociacion Colombiana de Neumologia “la enfermedad pulmonar
obstructiva cronica (EPOC) es un proceso patolégico que se caracteriza por obstruccion
progresiva al flujo de aire y alteracion inflamatoria de los pulmones” (Barrera, Construccion
validacion de instrumento para medir la habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica, 2008). Para esta investigacion fue la persona que tenia en su
historia clinica diagnostico de enfermedad pulmonar obstructiva crénica y que asistié al servicio
de consulta externa y el programa de rehabilitacién pulmonar de una institucion de cuarto nivel
de atencion.

3.4 Institucién De Cuarto Nivel De Atencién

De acuerdo con la Institucion Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica, las
instituciones de cuarto nivel son las que ofrecen una atencién de maxima complejidad, en donde
se encuentran todas las especialidades y subespecialidades tanto asistenciales, clinicas, y
quirurgicas; las cuales garantizan una mayor cobertura en salud y en el proceso de enfermedad,
diagnostico y tratamiento. Es por ello que se ha escogido al Hospital Universitario Ssan Ignacio

para realizar el proceso investigativo.
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4. Objetivos

4.1 Objetivo General

Determinar el nivel de habilidad de cuidado, que tienen los familiares cuidadores de
pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC), que asisten al servicio de
consulta externa y el programa de rehabilitacién pulmonar de una institucién de cuarto nivel de

atencién durante el periodo comprendido entre octubre y noviembre del 2016.

4.2 Objetivos Especificos:

- Caracterizar la muestra de familiares cuidadores de pacientes con EPOC de
acuerdo al sexo, edad, ocupacion, nivel de escolaridad, estrato socio-econémico, horas de
cuidado diarias, relacion con el paciente, conocimiento y/o participacién en programas
educativos para el manejo y el cuidado de la persona con EPOC. (Anexol.)

- Identificar el nivel de habilidad de cuidado que tiene el familiar cuidador desde la
dimension de relacién, el cual es entendido como el contacto requerido para brindar cuidado al
paciente con EPOC.

- Conocer el nivel de habilidad de cuidado con respecto a la dimension de
comprension para entender la capacidad que tiene el familiar cuidador en la situacion del
paciente con EPOC

- Determinar si el familiar cuidador, en la dimensién de cambios en la rutina
presenta alguna transformacion en el estilo de vida frente a la habilidad de cuidado del paciente

con EPOC.
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5. Propositos

- Conseguir que el equipo interdisciplinar conozca las habilidades de cuidado que
tienen los familiares cuidadores de pacientes con EPOC y a partir de alli generar investigacion
para identificar como estas habilidades influyen en la adherencia al tratamiento, estado de salud,
proceso de enfermedad, estilo y calidad de vida del paciente.

- Con los resultados obtenidos se busca que los profesionales puedan planear y
disefiar desde enfermeria estrategias educativas para los familiares cuidadores del paciente con
EPOC, en pro de reforzar y mejorar sus habilidades de cuidado, con el fin de fortalecer los
cuidados en casa, debido a que de esta manera se puede recuperar la calidad vida, tener mayor

adherencia al tratamiento y mejorar la salud y el bienestar del paciente.



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 33

6. Marco Teorico

En este marco tedrico se expondra la revision bibliografica que respalda la investigacion
de la habilidad de cuidado de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC, en la que se
abordaré la enfermedad pulmonar obstructiva crénica, la habilidad de cuidado y su medicion, las
caracteristicas de los cuidadores y el rol del profesional de enfermeria en esa identificacion de
habilidad del cuidado.

6.1 La Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica Y Sus Repercusiones

La enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) es un proceso patoldgico que se
caracteriza por obstruccién progresiva al flujo de aire y alteracion inflamatoria de los pulmones
(Asociacion Colombiana de Neumologia y , 2003) esa obstruccion del flujo de aire se debe a una
inflamacion, acumulacién y contraccion del musculo liso bronquial; es producida por maltiples
factores entre ellas la inhalacién prolongada de humo de cigarrillo, la contaminacion del aire, la
exposicion a quimicos, polvos, gases nocivos y al humo de lefa.

Los pacientes desarrollan una destruccién parenquimatosa (enfisema pulmonar) o
inflamacién bronquial sintomatica con tos y expectoracion frecuente (bronquitis crénica)
(Giraldo, 2008), puede ser variable segun las manifestaciones clinicas que tenga el paciente, de
igual manera, la mayoria de pacientes con EPOC presentan una mezcla de estas dos lesiones ya
que comparten manifestaciones clinicas como la disnea y la obstruccién bronquial al flujo de
aire.

Por una parte, el enfisema pulmonar se refiere a la destruccion alveolar, la cual puede ser
centrolobulillar que se caracteriza porgue es la forma de enfisema mas frecuente predominando
en la zonas altas y posteriores del pulmén (Gonzalez & Suarez, 2008) y por otra la bronquitis

cronica se ha definido como la presencia de tos y expectoraciéon durante por o menos tres meses
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de cada afio en dos afios consecutivos, siendo uno de los criterios clinicos para sospechar la
presencia de la EPOC. Patoldgicamente el rasgo caracteristico, es hipertrofia e hiperplasia de las
glandulas submucosas, localizadas predominantemente en vias respiratorias proximales (Giraldo,
2008).

La limitacion al flujo aéreo en la obstruccion bronquial es el resultante del paso del aire
por las vias aéreas, ya que estas se han disminuido de calibre por la inflamacion bronquial y el
broncoespasmo, secundario a la perdida de traccién radial de la pared de los bronquiolos por los
alveolos que permite un colapso temprano de las pequefias vias aéreas (Gonzalez & Suarez,
2008).

En la actualidad la EPOC es un problema de salud publica a nivel mundial, para la
Organizacion Mundial de la Salud en 2012 murieron por esta causa mas de 3 millones de
personas, lo cual representa un 6% de todas las muertes registradas ese afio (Centro de prensa
OMS, 2015), ademas calcula que para el afio 2020 la EPOC pasara de ser la causa numero 12 de
enfermedad en el mundo a la quinta causa de afios de vida perdidos (Vinaccia & Quiceno, 2011).

En Colombia se presenta como repercusion el alto costo de la enfermedad, ya que a
medida que esta progresa, el estado de salud se deteriora, 1o que lleva a aumentar el riesgo de
mortalidad; segun cifras del estudio de PREPOCOL en el 2005 la prevalencia de EPOC fue de
8.9% en mayores de 40 afios lo que significa un problema de salud pablica (Ministerio de salud y
proteccion social , 2013) , determinando que el cigarrillo es la principal causa de la enfermedad
al igual que el uso de lefia exponiéndose asi al humo de la misma. Es una enfermedad que afecta
a la poblacién adulta o de edad avanzada y tiene una prevalencia mayor en poblacién urbana de
sexo masculino y en la poblacién rural es mas frecuente en mujeres por la exposicién al humo de

lefia por el uso de materiales de biomasa como el combustible para cocinar (Vinaccia & Quiceno,
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2011), ademas es la causa mas frecuente de consulta en las personas mayores de 60 afios
(Asociacion Colombiana de Neumologia y , 2003).

Dadas estas caracteristicas, la EPOC se diagnostica por medio de la espirometria, esta es
una “prueba de la funcién pulmonar que mide la cantidad y velocidad del aire tanto inspirado
como espirado” (Giraldo, 2008) es decir la capacidad para acumular aire en los pulmones y la
capacidad para moverlo. Existen dos tipos de espirometria: la simple en la que el paciente
realiza una espiracion maxima no forzada tras una inspiracion maxima, en esta se evalla el
volumen corriente y la forzada en la que el paciente realiza una espiraciéon maxima forzada en el
menor tiempo posible tras una inspiracion maxima en esta se evalla capacidad vital forzada; “la
determinacion espirométrica para el diagnostico de la EPOC esta en la CVF, el VEF1 y la
relacién VEF1/CVF los cuales si se ubican entre 0.70 y 0.80 en los adultos es normal pero un
valor inferior a 0.70 indica limitacion del flujo aéreo y, por lo tanto, EPOC” (Global initiative
for chronic obstructive, 2014).

La EPOC es una enfermedad que evoluciona lentamente, pero a medida que va
avanzando su cuadro clinico se va empeorando; generalmente los sintomas son tos persistente,
expectoracién abundante, disnea, fatiga y se puede acompafiar de “sintomas de compromiso
sistémico como la anorexia, la pérdida de peso, pérdida de masa muscular, hipoxemia y puede
Ilegar a falla respiratoria y cardiaca; ademas de signos como la hiperinsuflacion del torax,
espiracion prolongada, sibilancias y ausencia de ruidos normales” (Giraldo, 2008); todo esto
conlleva a tener muchas repercusiones ya que la funcién de los musculos respiratorios empiezan
a alterarse, principalmente los inspiratorios, los cuales manifiestan una fatiga muscular
respiratoria debido a la hiperinsuflacion pulmonar lo que provoca disnea, intolerancia al ejercicio

y las demés actividades de la vida diaria (Sauleda, 2006).
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En razdn a la sintomatologia mencionada previamente, se produce una alteracion de la
calidad de vida, en la medida en que la capacidad funcional no le permite a la persona realizar
independientemente actividades personales, recreativas, laborales, sociales y familiares,
favoreciendo la aparicion de aislamiento social y dependencia familiar (Gonzalez & Suarez,
2008), por ello la importancia de que el familiar cuidador adquiera unas habilidades de cuidado
para que realice o supervise las actividades de la vida diaria de los pacientes con EPOC.

Adicionalmente la EPOC no tiene cura, pero, aun asi, se pueden prevenir, controlary
reducir los factores de riesgo. El tratamiento actual se realiza tanto farmacolégicamente, como
no farmacoldgica para prevenir y controlar los sintomas, reducir la frecuencia y severidad de las
exacerbaciones, mejorando el estado de salud y la tolerancia al ejercicio.

En este sentido se recomienda que el paciente realice cambios en el estilo de vida como
dejar de fumar, sino fuma evitar el humo del cigarrillo, los lugares en los que haya polvo,
vapores quimicos u otras sustancias toxicas que se puedan inhalar, ademas de ello, asistir a
interconsulta con nutricion puesto que segun la severidad de la enfermedad puede tener
dificultad para comer lo suficiente, por lo que es importante que le envien los suplementos
nutricionales o le den un plan de alimentacion que supla los requerimientos caléricos y proteicos
del paciente (Ministerio de salud y proteccion social , 2013). La rehabilitacion pulmonar
también hace parte del tratamiento ya que esta contribuye a mejorar la salud y el bienestar de los
pacientes con EPOC o problemas respiratorios cronico, alli el programa de rehabilitacion se
realiza con ejercicio, capacitacion sobre el control de la enfermedad, asesoria psicologica y
nutricion; por su parte la actividad fisica, ayuda a aumentar la masa muscular, mejora la
oxigenacion periférica evitando aumentar la frecuencia respiratoria que es la que produce la

hiperinsuflacion y ayudando a mejorar esa funcion muscular (Sauleda, 2006)[18]; ademés de ello
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la educacidn, apoyo psicosocial y terapia ocupacional aportan al tratamiento de los pacientes
con EPOC.

En el tratamiento farmacoldgico es indispensable la administracion secuencial de
medicamentos de acuerdo con la severidad de la enfermedad, a pacientes con enfermedad leve se
les puede administrar intermitente los broncodilatadores P-2-adrenérgicos de accion rapida y
para los de enfermedad severa la administracion de varios medicamentos con terapia combinada
regular P-2 de accion corta, de accion prolongada, bromuro de tiotropio, teofilina, doxifilinay
esteroides inhalados los cuales también son indicados en pacientes con exacerbaciones
frecuentes o cuando hay respuesta significativa al broncodilatador (Asociacion Colombiana de
Neumologiay , 2003).

6.2 El Cuidador Familiar Y Su Papel Como Promotor De Cuidados Al Paciente Con Epoc

Conocidas las caracteristicas de la EPOC y su fisiopatologia, y teniendo en cuenta el
deterioro de la salud de los pacientes y su limitacién para realizar diferentes actividades, es
evidente la importancia del acompafiamiento, apoyo y ayuda de los familiares o esa persona
adulta con algun grado de consanguinidad, amiga y/o conocido, para que asuma la
responsabilidad de cuidado y esté al tanto o a cargo de cada uno de los cuidados que requieren
los pacientes con EPOC.

Siempre se ha tenido la conviccion de que la familia es el principal cuidador, puesto que son
quienes estan a la mano del paciente y pueden ayudar en esa situacion de enfermedad ya que son
las personas que conocen de la patologia, de sus gustos, cuales son esas costumbres que ha
llevado desde su crianza hasta ese momento de su diagndstico, de manera que el paciente pueda
sobrellevar de mejor manera su enfermedad. Por esta razon es importante reconocer al grupo

familiar y a cada uno de sus integrantes como un sinénimo de unidad, debido a que cuando
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alguno de sus integrantes atraviesa por un proceso o alguna situacion estresante que pueda
afectar o amenazar su estado de salud y estado bienestar, generara una disfuncionalidad en el
nucleo familiar, mas cuando aparecen enfermedades de tipo cronicas que afectan en su totalidad
al paciente de forma primaria y a cada uno de los integrantes de la familia.

Cuando se habla de cuidador familiar segin Barrera, Pinto, & Sanchez refiere a “una persona
adulta con vinculo de parentesco o cercania que asume las responsabilidades del cuidado de un
ser querido que vive con enfermedad croénica participa con él en la toma de decisiones sobre su
cuidado” (2006) . Es por ello que el familiar cuidador y el rol como promotor de cuidados diarios
se ha incrementado al punto que brindar cuidado se ha adoptado como una nueva forma de vida,
debido a que las enfermedades crdénicas se encuentran en aumento junto con la esperanza de
vida. En ese sentido, el cuidado ejercido por el familiar cuidador, en especial el brindado por el
de las mujeres es de mayor prevalencia debido a que son las responsables de ejercer un cuidado

excepcional en el hogar.

Los familiares cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas, diariamente estan
desarrollando actividades para promocionar el cuidado, fortalecer la calidad de vida, aumentado
la adherencia al tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico y teniendo una mayor inclusién
en las actividades de su vida diaria independiente de su condicion de salud, logrando una
satisfaccion por ejercer un buen papel como cuidador y éxito en los retos que se presentan a
diario tras el cuidado de su familiar.

La satisfaccion de los cuidadores pese a su experiencia, conocimiento y el manejo de la
enfermedad de su familiar, esta recompensada con la buena toma de decisiones, la
responsabilidad que se asume diariamente para brindar cuidado y el respeto por el familiar en

condicién de enfermo cronico, ya que desde este punto de vista se toman diferentes acciones para
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generen bienestar y cuidado; garantizando de esta manera un adecuado manejo de la enfermedad,
la aceptacién y la adherencia al tratamiento, logrando de esta manera mantener el bienestar y los
cuidados proporcionados.

Asi como el familiar cuidador siente satisfaccion por la labor que realiza, también puede
sentir impotencia, es por ello que segln Pinto & Sanchez (s.f) el “sentimiento de impotencia”
(p.1) es muy comun en el cuidador ya que muchas veces creen que no estan desarrollando bien
su labor al tener muchos factores estresores, de manera que con el paso del tiempo llegan a
requerir de acompafiamiento o colaboracion de méas familiares que suplan esas necesidades de
cuidado; como también la del profesional de salud que esté capacitado para que lo asesore y/o
brinde el acompafiamiento respectivo y asi mejore su habilidad cada vez que acompafie a su
familiar cuidado.

Es claro que por todo esto la habilidad hace parte fundamental del cuidado porque con
ello esa sensacion de impotencia puede disminuir, al mismo tiempo puede fortalecer esas
destrezas que son indispensables para cuidar y tener un mayor bienestar en el cuidado de su
familiar con EPOC.

Esas destrezas y experiencias que va adquiriendo el cuidador familiar como promotor de
cuidados, acarrea consigo una variedad de sensaciones y emociones que abarcan lo positivo y lo
negativo de cada situacion, la busqueda de bienestar y la satisfaccién de otorgar a su familiar el
mejor de los cuidados ayuda a fortalecer su habilidad de cuidado para consigo mismo y las
personas que se encuentran a cargo de él, bajo la comprension, la relacion, los cambios en la
rutina, en sus estilos y formas de vida afianzan asi la calidad de vida dentro del nGcleo familiar

promoviendo y generando cuidado en cada uno de los integrantes.
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6.3 La Habilidad De Cuidado Como Una Herramienta Indispensable En La Vinculacion De

Los Familiares Al Cuidado De La Persona Con Epoc

La habilidad de cuidado es indispensable para el familiar puesto que son ellos quienes
estaran a cargo del cuidado de los pacientes con EPOC, de manera que el conocimiento de las
habilidades que poseen, favorecera su mejoramiento, afianzamiento y fortalecimiento a medida

que va pasando el tiempo.

Leininger afirma que el termino cuidado, se refiere a las “acciones y actividades dirigidas
a ayudar, apoyar o capacitar a individuos o grupos con necesidades evidentes o anticipadas, para
aliviar, sanar o mejorar una condicion humana o estilo de vida o para enfrentar la muerte o
invalidez” (Barrera, et al, 2006); ademés define la practica del cuidador como un “fenémeno de
asistencia, apoyo o facilitacion a otro individuo con necesidades anticipadas o evidentes, con el

objetivo de mejorar la condicion humana o del estilo de vida” (Barrera, et al, 2006).

Es por ello la importancia de brindar herramientas de cuidado, para que las dos personas
satisfagan sus necesidades, puedan mantener su propia salud y tengan una buena relacién entre
los dos (familiar, paciente), puesto que va a permitir que mejore esa calidad de vida, disminuyan

los sintomas y el pronostico cada vez sea favorable para el paciente.

Dicho esto, para esta investigacion la habilidad de cuidado es definida como las
destrezas referidas por los familiares cuidadores en el desarrollo de las actividades requeridas en
la atencion de la persona con EPOC, es por ello la importancia de esa vinculacién familiar ya que
a medida que va progresando la enfermedad se empieza a encontrar una etapa de disfuncién
social, familiar, personal y econdmica que impide llevar las actividades diarias del paciente con

EPOC, evidenciando una dependencia hacia el familiar.
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Segun resultados del estudio realizado por Diaz (2007) en Habilidades de cuidado de los
cuidadores familiares de personas en situacion de enfermedad cronica vinculados al hospital San
Rafael de Girardot, los cuidadores deben trabajar la habilidad de cuidado, para asi desarrollar ese
nivel de experticia en el cuidado que ofrecen. Es por esto que para mejorar la habilidad de
cuidado se deben de tener los elementos fundamentales como lo son el conocimiento, ya que es
necesario saber de habilidad para el desarrollo del cuidado del familiar; el valor, que es una
virtud donde se acepta esa situacidn del paciente y donde se demuestra el ser capaz de tener
cuidados y la paciencia, puesto que se debe ser tolerante a esos cambios que se tendran en la vida

del familiar.

De esta forma, adquirir, afianzar y mantener la habilidad de cuidado de los familiares
cuidadores de pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica EPOC, se ha convertido
en una herramienta indispensable en el acto de cdmo se debe cuidar al otro, debido a que desde
alli se facilita la adaptacion del cuidador frente a los procesos de cambio, generando el
acompafiamiento a su paciente desde el momento en el que es diagnosticado, para que de esta
manera el familiar conozca en que consiste el proceso y tratamiento de la enfermedad, para que
desde ahi se pueda fomentar el cuidado y el autocuidado.

Por esta razon es que el proceso de cuidar debe ser constante, dinamico y de cambios,
debido a que adquirir la habilidad de cuidado en muchas ocasiones no es facil, pero muchos
familiares se ven obligados a ejercer este nuevo rol dentro de la familia, lo cual implica una
nueva adaptacion frente a los cambios que se estan presentando, asumidos estos de forma
individual o colectiva dependiendo el caso, la situacién y la enfermedad.

No debemos olvidarnos que el arte de cuidar es una habilidad adquirida; la cual se va

desarrollando, afianzando e implementando en las diferentes etapas de la vida y en cada uno de
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los procesos que afecten o amenacen el estado de salud y bienestar de las personas del nicleo
familiar, convirtiéndose asi en una herramienta indispensable en la promocion del cuidado por
medio de las habilidades del cuidador.

Es por esto que el cuidador debe tener ciertas caracteristicas en las que se encuentran la
responsabilidad, disciplina, paciencia, adaptabilidad a los cambios y al tiempo en que brinda ese
acompafiamiento; ademas, no se puede dejar de lado ese apoyo emocional que da el familiar al
paciente puesto que es su respaldo en el proceso de salud y enfermedad (Achury, Castafio,
Gomez, & Guevara, Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas,
2011). Cada vez son mas las personas que ejercen el rol y el papel de cuidador familiar, siendo
mas notable esta tarea en pacientes con enfermedades cronicas donde la mujer es la que asume
con mayor fuerzay responsabilidad el rol de cuidador partiendo de cada una de las

caracteristicas que componen el arte de cuidar.

Recibir cuidado puede ser sindbnimo para el familiar enfermo de tranquilidad y seguridad
desde su hogar, porque los cuidadores familiares usualmente son los que se encuentran al
pendiente de cada una de las actividades diarias que requiere su familiar enfermo y asumen la
manifestacién de comportamientos y emociones que el paciente expresa, las cuales se encuentran
relacionadas con su estado de salud y proceso de enfermedad; es asi como en estas situaciones la
compresion de estos procesos que son naturales ayuda a fortalecer los vinculos familiares y los
lasos individuales. Los familiares cuidadores se convierten asi en una herramienta necesaria en
la proporcién de cuidado al otro, lo que lleva a que diariamente se vaya fortaleciendo la
habilidad de cuidar por medio de préacticas y habitos que de diversas maneras estan encaminados
al mantenimiento de la salud fisica, emocional, social lo que repercute en el proceso de

enfermedad y la calidad de vida, a partir del desarrollo de habilidades de relacion, comprension
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y cambios en la rutina , lo que le permite al familiar cuidador brindar cuidado, identificar los
factores que influyen el autocuidado de su familiar enfermo y brindar herramientas que le

aporten al mejoramiento de la dindmica familiar.

Pese a que en muchas ocasiones el cuidador familiar, manifiesta sentir una sobrecarga
frente al cuidado, este continua fortaleciendo su habilidad, debido a que para €l es muy
importante brindar cuidados unicos y de calidad a su familiar, para lograr disminuir las

alteraciones frente a la aceptacion de su enfermedad y como el percibe el manejo desde el hogar.

La habilidad de cuidado de los familiares cuidadores, es indispensable no solo en la
ayuda a la adherencia al tratamiento sino en la toma de desiciones, ya que de esta manera se
asume de forma responsable el rol como familiar cuidador para el paciente enfermo quien se
encuentra cursando por por un periodo de enfermedad cronica; lo ideal es que el paciente con
EPOC sienta que cuenta con una persona cercana para poder ayudar en sus necesidades
personales, a traves de la colaboracion en las actividades cotidianas bajo el concepto de velar por
el adecuado estado de salud de su paciente, ya que al adquirir, afianzar e implementar diferentes
herramientas de cuidado se vincula de forma directa el familiar en el proceso del mantenimiento

de la salud.

Formentar el dinamismo y la participacion de los familiares en el cuidado del paciente
cronico constituye una serie de experiencias personales que le ayudan enriquecer sus
conocimientos frente a como brindar cuidado, de igual forma la habilidad de cuidado se basa en
el entendimiento de las limitaciones por las cuales atraviesa la persona con enfermedad cronica,
para que de esta manera se pueda adquirir el valor de la tolerancia frente a la necesidad de

readapatacion en la administracion del tiempo, cambios en las actividades, la rutina, las
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relaciones sociales, su tiempo de esparcimiento y cuidado propio sin oviar el cuidado que se esta

proporcionando.

La necesidad de ser cuidador nace de la preocupacion por su ser querido, el cual va ir
afrontando una serie de cambios que necesitan de alguien de confianza y que cuente con la
suficente paciencia para aceptar de forma espontanea el adquirir y afianzar las habilidades de
cuidado, las cuales seran su herramienta de cuidado para cumplir de forma adecuada con la serie
de actividades que dia a dia debe realizar en beneficio del otro, fomentando asi el
mantenimiento del estado de salud y proceso de enfermedad de su familiar bajo la toma de

decisiones y el empoderamiento frente a cuidar de forma habil, eficaz y oportuna.

La vinculacion del familiar cuidador frente al cuidado de la persona con enfermedad
cronica, requiere de una serie de habilidades frente a como debe hacerlo, ya que de esta manera
aumenta la capacidad de la persona para determinar las diferentes formas de implementar las
herramientas frente al cuidado baja la reforma de nuevos patrones de comportamiento, los cuales
interractuan con las caracteristicas individuales de cada persona de forma individual ya que el
afrontamiento y la aceptacion se genera de manera independiente dependiendo de su calidad de
vida, estado de salud, proceso de enfermedad, interaccion socual , condiciones socieconimicas y

las generadas por la cultura y el ambiente.

La importancia de incorporar al familiar, para el cuido bajo el uso de herramientas de
habilidad de cuidad como lo menciona Barrera, Pinto, & Sanchez (2006a) en su articulo,
reflexiones sobre el cuidado a partir del programa "Cuidando a los cuidadores" indica que el
familiar cuidador es la persona que tiene un vinculo de cercania con la persona enferma la cual
asume la responsabilidad de cuidado del ser querido que vive con enfermedad crénica, ya que es

el que supervisa y proporciona apoyo en la realizacion de las actividades de la vida diaria para
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compensar de esta manera la disfuncion existente en la persona con enfermedad; por esta razon
la importancia de brindar una atencion de calidad bajo el uso de herramientas que generen
atencion, cuidado, redes de apoyo al familiar por esta razon es importante como lo menciona la
autora brindar de forma esencial herramientas al cuidador, las cuales garantizan mejorar la
habilidad en pro a aumentar la capacidad de afrontamiento, para que de esta manera se satisfaga
las necesidades de la persona enferma, manteniendo la salud del familiar y la propia por medio
del mantenimiento de una relacion entre el cuidador y persona cuidada para que de esta manera
se favorezcan las conductas en pro a minimizar los riesgos, futuras complicaciones de la

enfermedad.

Para generar una respuesta frente a las necesidades, de los cuidadores de familiares con
enfermedades cronicas, en Colombia y en diferentes lugares del pais se encontro que la habilidad
de cuidado es una herramienta indispensable debido a que el familiar es la persona responsable
para ofrecer los cuidados primarios desde el hogar; segun lo evidenciado por Barrera, Pinto, &
Sanchez (2006b) en su articulo “cuidando a los cuidadores”. un programa de apoyo a familiares
de personas con enfermedad cronica, las herramientas de cuidado son vistas como las
casateristicas adquiridas para desarrollar la habilidad de cuidado, donde por medio de la
integracion del familiar cuidador bajo el concepto de conocer y reconocer cuales son las
habilidades con las que cuenta para proporcionar cuidado encuentra las capacidades necesarias
para tener el control, brindar apoyo y prevenir las situaciones de crisis donde se aumenta el

sentido de pertenecia por cuidar manteniendo la diada entre cuidador y familiar enfermo
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6.4 Instrumentos Para Medir La Habilidad De Cuidado

Para medir habilidad de cuidado de familiares cuidadores actualmente existen varios
instrumentos que fueron derivados del original que fue disefiado por Ngozi O. Nkongho el cual
calcula la habilidad de cuidado de los familiares cuidadores con el instrumento denominado
“Inventario de Habilidad de Cuidado” (CAI) en 1999, este instrumento mide la habilidad de
cuidado de familiares cuidadores, se encuentra en una version en inglés y permite analizar,
comprender y medir las destrezas con las que cuenta el familiar cuidador para proporcionar
cuidado a otra persona.

Para Colombia y Latinoamérica, el grupo de cuidado del paciente cronico de la
Universidad Nacional de Colombia, ha creado y liderado investigaciones que permiten
identificar la validez y la confiabilidad del instrumento para medir la habilidad de cuidado en tres
dimensiones, este instrumento fue modificado segin los resultados de cada las cuales dieron
lugar a la validez, la descripcion de los conceptos y las dimensiones, teniendo en cuenta que las
propuestas siempre estan enfocadas a medir la habilidad de cuidado de los familiares cuidadores
con Enfermedades Cronicas para finalmente integrarlas y generar un concepto Unico frente a la
habilidad de cuidado del familiar cuidador como cuidador informal.

Inicialmente el instrumento contemplaba 85 items, luego se redujo a 58 items, dando
como resultado el instrumento final que corresponde a 48 items los cuales estan determinados
por tres dimensiones que corresponden a las variables finales del instrumento, las cuales giran
en torno a identificar las destrezas y habilidades del familiar cuidador bajo: el conocimiento, la
relacién | el valor, la paciencia y la modificacion de los estilos de vida siendo evaluados en una
escala Likert con opciones de multiple respuesta (nunca, pocas veces, con frecuencia y

siempre).
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Por esta razon el instrumento seleccionado para la investigacidn es la ultima version que
corresponde al afio 2008, realizada por la docente Lucy Barrera la cual tiene como nombre
“ESCALA PARA MEDIR LA HABILIDAD DE CUIDADO DE CUIDADORES
FAMILIARES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA” (Anexo2.), que mide la
habilidad a partir de tres dimensiones como son la relacion, la comprension y cambios en la
rutina los cuales se contemplan en un total de 48 items que conforman el cuestionario inicial y
estan divididos asi: en la dimension de relacion un total de 23 items, para la dimension de
comprension 17 items y para la dimensidn de cambio en la rutina 8 items, evaluados bajo una
escala Likert con opciones de multiple respuesta (nunca, pocas veces, con frecuencia y
siempre). Este instrumento segun la autora es autodiligenciable y requiere de un tiempo de 30
minutos para su diligenciamiento; este instrumento ya ha sido utilizado en grupos de familiares
cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas en Colombia y ha cumplido con los
resultados esperados en cada una de las investigaciones, lo cual demuestra que es un instrumento
confiable para ser utilizado en la poblacion seleccionada.

6.5 Rol Del Profesional De Enfermeria En La Identificacion De Las Habilidades De

Cuidado De Los Familiares Cuidadores De Personas Con Epoc

El profesional de enfermeria juega un rol importante en la identificacion de las
habilidades de cuidado que tienen los familiares cuidadores, debido a que desde alli puede
ayudar a comprender, atender y satisfacer las necesidades del paciente y del familiar que va a
ejercer el papel de cuidador; la paciencia, el esfuerzo, la educacion y conocimiento de la
enfermedad de su familiar son caracteristicas esenciales para poder realizar y desempefiar su
trabajo de cuidador de forma continua y eficiente, asumiendo un compromiso bajo la

responsabilidad de ofrecer un cuidado de calidad.
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Desde enfermeria es fundamental conocer las necesidades del paciente, pero asi mismo es
importante identificar que habilidades tiene el familiar que va a ayudar en el manejo y
afrontamiento de su enfermedad, porque de esta manera se presta la ayuda necesaria al paciente
de forma extra hospitalaria. Por otra parte, la interaccion del paciente con su familiar cuidador y
el entorno donde se desarrolle les brinda la capacidad de un afrontamiento adaptativo a nuevas
formas de vida basadas en las experiencias, las cuales le proporcionaran una interpretacion
individual de la realidad en la que viven actualmente relacionadas con su estado de salud y su
proceso de enfermedad (Vinaccia & Quiceno, 2011).

El entender y afrontar los cambios, implica una serie de retos tanto para el familiar
cuidador como para el profesional de enfermeria, porque los pacientes con enfermedades
crénicas deben asumir las modificaciones que les impone una enfermedad de larga duracién y
progresion lenta, la cual, con un diagnostico oportuno, puede facilitar los cuidados y la atencion
para conservar la salud desde su propia autopercepcién como paciente y como familiar cuidador.

Las habilidades de cuidado de los familiares cuidadores de personas con enfermedades
crénicas, aparte de facilitar el cuidado les ayudan a generar una mayor autonomia en lo que
concierne con el manejo, la asistencia y la percepcion de su salud, es importante educar, conocer
y reconocer las habilidades que tiene el familiar cuidador por parte de los profesionales de
enfermeria, para que asi el familiar comprenda como se debe cuidar, porque se cuida y para que
se cuida, y que de esta manera sea mas comprensible la importancia de realizar un buen proceso
como cuidador, ya que las tareas que debe desempefiar pueden ser en algunos casos complejas y
demandantes de tiempo, pero les generara una sensacion de satisfaccion al saber que estan
desempefiando un buen rol, bajo un trabajo excepcional, logrando el maximo bienestar para el

familiar que cuidan y de alguna forma para ellos como cuidadores informales.
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Asi las destrezas y practicas que debe tener el familiar cuidador deben ser identificadas
en base al conocimiento que tenga sobre la enfermedad de su familiar y esto relacionado con las
habilidades que desarrolle en términos de relacion, comprension y cambios en la rutina, ya que
desde alli tanto el familiar cuidador como el profesional de enfermeria podra identificar y
entender cuales son las fortalezas y debilidades para proporcionar cuidado, Bautista en su
investigacion percepcion de la calidad del cuidado de enfermeria en la ESE Francisco de Paula
Santander (2008), explica que los cuidados confortan a los pacientes en la medida que se tiene a
alguien que se preocupa por ellos por 1o que es imprescindible que el profesional de enfermeria
establezca una relacion de confianza con el paciente y cabe anotar con el familiar cuidador para
lograr satisfacer sus necesidades desde la integralidad (Bautista, 2008) para generar bienestar y
una mejora en el estado de salud del paciente con EPOC, originando mayor autocuidado y
estimulos que le ayuden a tener una mayor adaptacién a los cambios en su forma y desarrollo de
vida.

En el estudio de Barrera de habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica indica que el apoyo del profesional de enfermeria para fomentar el
desarrollo de la habilidad de los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica, da
mayor tranquilidad (2008) lo cual ayudara en las dimensiones de relacion, comprension y
cambios en la rutina ya que el profesional de enfermeria es quien puede preveer situaciones de
dificultad o de riesgo con el fin de evitarlas (Barrera, 2008) aportando de esta manera a afianzar

el nivel de habilidad del familiar cuidador de pacientes con EPOC.
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7. Metodologia

7.1 Diseio

Para llevar a cabo esta investigacion se planted el desarrollo de un estudio de tipo
descriptivo transversal cuantitativo el cual segiin Polit y Hungler, es el que tiene como objetivo
observar, describir y documentar aspectos de una situacion que ocurre de una manera natural y
algunas veces proporciona el punto de partida para la generacidn de hipotesis o el desarrollo de
una teoria, con el fin de entender las causas de conductas, condiciones y situaciones planteadas
en términos no causales (Polit & Hungler, 2000).

Es de tipo transversal descriptivo ya que permitid conocer las habilidades de cuidado de
los familiares cuidadores de pacientes con EPOC durante el periodo comprendido entre octubre y
noviembre del afio 2016, bajo la aplicacion del instrumento de “habilidad de cuidado de los
familiares cuidadores de personas con enfermedad crénica” (Anexo2.), el cual permitid de forma
cuantitativa analizar los datos por medio de medidas de tendencia central como la media que
describira la variable central representativa de los datos obtenidos en la sumatoria de los puntajes
de los cuestionarios por dimensiones.

7.2 Poblacion

A partir de los datos proporcionados por el servicio de estadistica del Hospital
Universitario San Ignacio la poblacion correspondio a 114 familiares de pacientes con
diagnéstico de EPOC, lo cual es el promedio de pacientes que asistieron a consulta externa

durante un periodo de 3 meses.
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7.3 Muestra

7.3.1. Tamaiio De La Muestra
La muestra fue de 55 pacientes los cuales se calcularon con un nivel de confianza del 95%,
precision del 5%, una proporcion esperada del 50% mas el 20% de pérdidas.

7.3.2 Muestreo

Es muestreo intencional o de conveniencia ya que se selecciona de manera directa los
familiares cuidadores de pacientes con EPOC

7.3.3. Criterios De Inclusion

- Mayor de 18 afios.

- Poseer un nivel de escolaridad basico, que le permita leer y escribir debido a que el
instrumento es auto diligénciable.

- Aceptar voluntariamente participar en la investigacion

7.3.4. Criterios de exclusion

- Presentar algun tipo de alteracion cognitiva o mental que le impida el diligenciamiento del
instrumento y la ejecucion de las actividades de cuidado.

- La persona a quien cuida padece de otras enfermedades mas incapacitantes o degenerativas
que el EPOC como ACV, Alzheimer y demencia senil.

7.4. Procedimiento

1. Se realizé la elaboracion del anteproyecto investigativo.

2. Se presento el anteproyecto al Departamento de Enfermeria Clinica de 1a Pontificia
Universidad Javeriana en la Facultad de Enfermeria.

3. Se presento el anteproyecto al comité de ética del Hospital Universitario San Ignacio con

fines de aprobacion del proyecto investigativo.
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4. Se abord¢ al familiar cuidador antes o después de la consulta o mientras se encontraba en
la sala de espera del servicio de consulta externa o mientras asistia al programa de rehabilitacion
pulmonar, alli se le explico en que consistia la investigacion y si aceptaba de forma voluntaria la
participacion en el estudio se inici6 con el diligenciamiento del consentimiento informado
(Anexo03) y se acordo el momento donde se llevaria a cabo la aplicacion del cuestionario que
medird la habilidad de cuidado por medio de la aplicacién del instrumento “escala para medir la
habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica” (Anexo2).

5. Al aceptar el familiar cuidador la participacidn en la investigacion diligenciando el
consentimiento informado (Anexo3) y estando en el lugar acordado, se aplicé el instrumento y se
procedio a realizar la recoleccion de la informacion bajo la aplicacidn del instrumento “Escala
para medir la habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad
crénica” (Anexo2)y la plantilla de las variables sociodemograficas (Anexol).

6. Se ejecuto el analisis de los datos en el programa Excel para calcular los datos recolectados
con promedio y porcentaje utilizando la medida de tendencia central (media), donde se utilizo la
media como punto de referencia estandar, el cual describio la variable central representativa de
los datos obtenidos en la sumatoria de los puntajes de los cuestionarios por dimensiones. Bajo el
analisis estadistico se permiti6 describir y conocer cual es la habilidad de cuidado de los
familiares cuidadores de pacientes con EPOC.

7. Se elabor¢ el informe final, donde se conocieron los resultados de la investigacion y las
conclusiones a las que llego el grupo investigativo argumentando si se cumplio o no con los
objetivos propuestos.

8. Posterior a esto se socializaron los resultados de la investigacion con el Departamento de

Enfermeria Clinica.
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7.5 Instrumento

El instrumento que se utilizo se denomina “escala para medir la habilidad de cuidado de
cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica” (anexo2.), fue disefiado por Barrera
en el afio 2008 para medir la habilidad de una persona que cuida a otra, a partir de tres
dimensiones como son la relacion, la comprension y cambios en la rutina. El instrumento ha
sido utilizado en los familiares cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas en la ciudad
de monteria (poblacion colombiana) en una tesis de maestria de enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia. El instrumento que se va a utilizar en esta investigacion es la ultima

version, la cual surgi6 del que se utilizo en el afio.

A continuacion, se describen las tres dimensiones generales del instrumento, las cuales se

articulan en los objetivos especificos de la presente investigacion.

Relacion: abarca la relacion de cercania con la persona a la que se le va a proporcionar
cuidado, donde el familiar cuidador debe contar con las siguientes caracteristicas: orientacion,
actitud, oportunidad y referencia de la situacidn para poder asistir al paciente, esta dimension

cuenta con 23 items.

Comprension: es la capacidad que tiene el familiar cuidador para comprender la situacion en
la que se encuentra su paciente; entendiendo su proceso de enfermedad, tratamiento y cuidados,

esta dimension consta de 17 items.

Cambio En La Rutina: son las capacidades que tiene el familiar cuidador para aceptar los
cambios que se presentan derivados de la situacion de salud y el proceso de la enfermedad en su

paciente, esta dimension costa de 8 items.
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La interpretacion del instrumento serd bajo la puntuacion obtenida en la escala Likert, dentro
de rangos de minimos y méaximos derivados de la puntuacién obtenida; donde los puntajes se
asignaran para los items positivos de la siguiente manera: de 1 a4 en donde 1 corresponde a
nunca y el 4 a siempre, y la puntuacién para los items negativos sera evaluada de 4 a 1 donde 4
corresponde a nunca y 1 a siempre, lo cual dara una puntuacion total de 48 a 192 puntos; a su vez
el instrumento permite determinar si la habilidad de cuidado de los familiares cuidadores sera

alta, media o baja.

Los items negativos son 13 y corresponden a las preguntas: 4, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 18,
19, 43, 44, 45.
Los items positivos son 35 y corresponden a las preguntas: 1,2,3,5,6,7,8,9, 17, 20, 21, 22,
23,24, 25,26, 27, 28,29, 30, 31, 32, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 41, 42, 46, 47, 48,
Los items se encuentran distribuidos en las tres dimensiones: Relacion, Comprension y
Cambios en la rutina, donde los rangos establecidos para describir el nivel de habilidad de
cuidado segun la dimensién son:

- DIMENSION DE RELACION: 23-46 nivel bajo, 46-69 medio y de 69-92 alto en

términos de habilidad de cuidado.

- DIMENSION DE COMPRENSION: 17-34 nivel bajo, 34-51 medio y de 51 a 68 alto en

términos de habilidad de cuidado.

- DIMENSION DE CAMBIO EN LA RUTINA: 8-16 nivel bajo, 16 a24 medioy de 24 a

32 alto en términos de habilidad de cuidado.
De igual manera para determinar el nivel de habilidad de cuidado segun los puntajes totales

obtenidos en el instrumento se establecieron los siguientes rangos
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- 48 — 96 nivel bajo, 97 — 144 nivel medio y 145 a 192 nivel alto en términos de habilidad
de cuidado
El instrumento tiene una confiabilidad general del 0.77 y por dimensiones se encontrd que
para la de comprension es de un coeficiente de 0.64, seguido de la dimension de relacion con un
coeficiente de 0.76 y posteriormente, la dimension de modificacion de la vida fue la dimension
que presentd el mas bajo grado de exactitud en la medicidn el cual presentd un coeficiente de

0.54; lo cual indica que de forma global es seguro para aplicarlo a la investigacion.
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8. Consideraciones Eticas

Para esta investigacion las consideraciones €ticas se realizaron con base en la resolucion
8430 de 1993, la cual establece las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
investigacion en salud, en la que segun su Articulo 5 “debe prevalecer el criterio del respeto a su
dignidad y la proteccion de sus derechos y su bienestar” (Republica de Colombia, 1993).

Se implement6 el formato de consentimiento informado (Anexo 3) por escrito donde se
explican y se aclaran los objetivos, beneficios y riesgos de la investigacion; para asi poder
registrar la autorizacion y participacion de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC.

Se mantuvo la confidencialidad de la informacion recolectada; esto bajo la previa

aprobacion del comité de ética del Hospital Universitario San Ignacio.
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9. Analisis De Resultados

A continuacion, se presentaran los resultados obtenidos luego de la aplicacion del
cuestionario de variables sociodemograficas y el instrumento “Habilidad de cuidado de
cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica” de pacientes con EPOC.

Se analizaron las caracteristicas socio demograficas por rangos de edad, genero, nivel de
escolaridad, ocupacidn, parentesco de la persona que se cuida, estrato socioeconomico, tiempo
de cuidado, Gnico cuidador, conocimiento de como cuidar al paciente con EPOC, participacion e
inclusion en algun curso o programa donde le expliquen como cuidar al paciente y asi mismo si
la persona a la que cuida tiene o no aporte de oxigeno.

Adicionalmente a partir del uso de la estadistica descriptiva se logra describir e identificar
el nivel de habilidad de cuidado de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC a partir de
los rangos alto, medio o bajo, relacionandolo con el instrumento en general, en una muestra de
55 familiares cuidadores que asisten a consulta externa o al programa de rehabilitacion pulmonar
del servicio de neumologia del Hospital Universitario San Ignacio.

9.1 Datos Socio demograficos

Las siguientes tablas muestran la descripcion de las caracteristicas socio-demograficas de

los familiares cuidadores de pacientes con EPOC segln las variables.
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Tabla 1Edad de losfamiliares cuidadores de pacientes con EPOC.

EDAD N° DE FAMILIARES CUIDADORES PORCENTAIJE
18 - 35 afios 22 40%
36- 59 afios 17 30.9%
> 60 aflos 16 29.1%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Con respecto a la edad predominan los cuidadores en el rango de 18 a 35 afios con el 40%
y de 36 a 59 afios con el 30%, lo cual coincide con la literatura ya que Segun Barrera, et al. en el
estudio de habilidad de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica, una mirada
internacional los resultados revelaron que el grupo de edad predominante de familiares
cuidadores eran los grupos de 18 a 35 y 36 a 59 afios en paises como argentina, Guatemala y
Colombia (2006), asi mismo, en el estudio de habilidad de cuidado de los cuidadores familiares
de personas con enfermedad crénica de Barrera, et al. (2006) , los resultados revelaron que los
grupos etarios predominantes para el cuidado del paciente con enfermedad crénica oscilan entre
los rangos de 18 a 35 y de 36 a 59 afios segln datos obtenidos del resultado de una investigacion
de los cuidadores del programa de la Universidad de la Sabana, del programa de la Universidad
del Llano y del programa de la Universidad Nacional de Colombia (Barrera, et al. 2006). Es
posible suponer que existe una relacion entre la edad de los cuidadores con un nivel de habilidad
medio dado que, por ser personas jovenes y productivas, se espera que tengan mejores y mayores
destrezas, conocimientos y facilidades para el acompafiamiento a los pacientes con EPOC;

asumir el cuidado de los pacientes con EPOC implica cambios en todos los aspectos de la vida,
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ya que deben acoplarse a la situacion de enfermedad de su familiar, modificando su estilo de
vida a nivel social, familiar, personal, laboral y economico.

Tabla 2. Genero de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC.

GENERO N° DE FAMILIARES PORCENTAJE
CUIDADORES
Masculino 18 32.8%
Femenino 37 67.2%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Con respecto al género se encontr6 que el 67% son mujeres dando como resultado el
predominio femenino para ejercer el rol de familiar cuidador, lo cual concuerda con la literatura
dado que segin Dakduk en el estudio de envejecer en casa: el rol de la mujer como cuidadora de
familiares mayores dependientes, se demuestra que son ellas quienes han asumido el rol de
cuidadoras en la familia, de forma similar, “cuando se habla de familias cuidadoras, realmente
se estan refiriendo a las mujeres, ya que existe la creencia que cuidar es trabajo femenino ya que
ser muyjer es suficiente requisito para asumir el compromiso de cuidar” (2010). Es asi como es
evidente que el género de los cuidadores de los pacientes con enfermedad crénica esta
representado generalmente por las mujeres (Rojas, 2007), en razén a que la mujer esta vista
como ese sujeto de cuidado y es a ella quien se le delega el rol de cuidado por la facilidad en sus

habilidades.
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Tabla 3. Nivel de escolaridad de losfamiliares cuidadores de pacientes con EPOC.

GRADO DE N° DE FAMILIARES PORCENTAIJE
ESCOLARIDAD CUIDADORES
Primaria 7 12.8%
Secundaria 16 29%
Técnico n 20%
Universitario 21 38.2%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Con respecto al nivel de escolaridad de los cuidadores, el 29% de los familiares cursaron
secundaria y el 38.2% de los familiares estan en un nivel universitario, lo que refleja que tienen
una educacién media y alta, lo cual influye directamente en el cuidado de su familiar debido a
que por esas bases y conocimientos pueden tener un 6ptimo nivel de cuidado dado que en alguna
medida puede llegar a facilitarse la comprension de la situacion y de las diferentes actividades
que hacen parte del tratamiento de la enfermedad. Aun asi, no existe suficiente literatura que
demuestre estos resultados, ya que en una investigacion realizada por Venegas se encontré que
maés del 50% de cuidadores tienen formacidn entre primaria incompleta y bachillerato completo
es decir secundaria, por lo que “recomienda realizar investigaciones sobre sobre la problematica
de los cuidadores para implementar acciones preventivas en las falencias que tienen sobre

educacion” (2006).
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Tabla 4. Ocupacion de losfamiliares cuidadores de pacientes con EPOC.

OCUPACION N° DE FAMILIARES PORCENTAIJE
CUIDADORES

Hogar 14 25.4%
Estudiante 14 25.4%
Empleado 10 18.2%
Independiente 8 14.6%
Pensionado 9 16.4%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Como se refleja en la tabla, en la ocupacion de los familiares cuidadores predominan
tanto las labores del hogar como ser estudiante en un 25%, demostrando asi que los familiares
cuidadores estan generalmente en el hogar y con disponibilidad de tiempo para sus familiares
visto esto, las personas que estudian también cumplen con las actividades de cuidado en el
tiempo en el que no estan en sus lugares de estudio. Segun la investigacion de la habilidad de
cuidado de familiares de pacientes con enfermedad crénica, el 83.3% de los cuidadores son
mujeres y que debido a sus actividades disponen de mas tiempo para dar su cuidado por lo que su

permanencia en el hogar facilita ain mas el desarrollo de optimas habilidades de cuidado

(Barrera, et al, 2006).
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Tabla 5. Parentesco de losfamiliares cuidadores de pacientes con EPOC.

PARENTESCO CON LA N° DE FAMILIARES PORCENTAIJE
PERSONA QUE CUIDA CUIDADORES
Esposo(a) 17 31%
Hijo(a) 14 25.4%
Hermano(a) 5 9%
Madre 4 7.3%
Padre 3 5.4%
Otros 12 21.9%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Se evidencid que el 31% de los familiares cuidadores son los conyuges del paciente con
EPOC, puesto que, segin Ruiz & Nava cuando uno de los miembros de la pareja recae o tiene
inconvenientes de salud quien esta al lado es quien tiene mejores condiciones de salud, alli
generalmente se cambian los roles, tienen una modificacion de planes en el futuro por lo que se
debe de realizar una adaptacion frente a la nueva situacion (2012). También cabe resaltar que el
25% de familiares cuidadores son los hijos, segun la literatura se encuentra a menudo con que
ellos también deben atender a sus padres, existe un vinculo natural, que de alguna u otra manera
favorece la disposicion de cuidado no sin antes cambiar o hacer reajustes en la vida personal,
social y laboral (Ruiz & Nava, 2012). Tal como lo menciona De los reyes “la mayor parte de los
cuidadores estan representados en la familia” (2001), si bien el termino cuidador familiar hace
referencia a personas que sostienen un vinculo significativo con el paciente, los mayores

porcentajes de cuidadores se encuentran en el nucleo familiar lo que estrecha el vinculo entre
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familiar y cuidador y puede influir en la habilidad de cuidado porque son ellos los que conocen
al paciente y esto favorece al momento de latoma de decisiones frente al cuidado, ya que sabe lo
que le gusta o lo que no, sus habitos, de qué manera puede sentirse mejor y sabe cémo y que
aportar para brindarle una mejor calidad de vida, llegando a tener una habilidad alta en el
cuidado.

Tabla 6. Estrato socio econdmico de losfamiliares cuidadores de pacientes con EPOC.

ESTRATO N° DE FAMILIARES PORCENTAIJE
SOCIOECONOMICO CUIDADORES
Estrato 1 2 3.7%
Estrato 2 24 43.6%
Estrato 3 25 45.4%
Estrato 4 4 7.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Se evidencia que un 45% de los cuidadores pertenecen al estrato socioeconémico 3, un
43% al estrato 2 evidenciando que la mayoria de cuidadores son de estrato socioeconémico
medio - bajo, segun la literatura Sanchez, resalta que las caracteristicas generales de los
cuidadores es el nivel socioeconémico bajo, pero no hablan o aln no se evidencia literatura que
hable de un nivel socioeconémico medio (2004), teniendo los estratos 2 y 3 como predominantes
en los resultados de la investigacidn y segun la verificacion de informacion en los resultados de
habilidad se puede suponer que el nivel socioeconémico tiene alguna relacién con el nivel de
habilidad ya que quienes tiene un nivel medio de habilidad se encuentran en un estrato 2 y los de
nivel alto de habilidad en estrato 3 donde se puede intuir que la calidad de vida, los recursos

econdmicos y la habilidad de cuidado sera mejor.
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Tabla 7. Tiempo de cuidado de losfamiliares cuidadores de pacientes con EPOC.

TIEMPO DE CUIDADO N° DE FAMILIARES PORCENTAIJE
CUIDADORES
Todo el dia 26 47.3%
En las mafianas 8 14.55
Medio dia 10 18.2%
En las noches n 20%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Con respecto al tiempo dedicado por los familiares para el cuidado de la persona con
EPOC, el 47% lo hacen a lo largo de todo el dia, lo que demuestra mas de 12 horas diarias de
cuidado, en la literatura segin Montalvo & Florez, en caracteristicas de los cuidadores de
personas en situacion de cronicidad, sefialan que generalmente que quienes tienen una
dedicacion mayor a las 12 horas diarias se desempefian como unicos cuidadores, estudios
europeos sefialan que la duracion de la jornada de ayuda no tiene principio ni fin por la cantidad
de horas que le dedican al cuidado (2008), esto influenciaria en que el nivel de habilidad sea alto
por el cuidado permanente y priorizado, si el familiar cuidador pasa casi las 24 horas y 7 dias de
la semana con el paciente con EPOC, este conocera y sabra cuales son los momentos de
intervencién y de ayuda, sin embargo, ello también repercute sobre la carga de cuidado, dado que
el cuidador puede restarle importancia a otras actividades incluyendo su salud por dedicar el

tiempo al cuidado de su familiar con enfermedad crénica.
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Tabla 8. Unico Cuidador de losfamiliares cuidadores de pacientes con EPOC.

UNICO CUIDADOR N° DE FAMILIARES PORCENTAIJE
CUIDADORES
Si 24 43.7%
No 31 56.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

El analisis respecto a la variable si son 0 no los unicos cuidadores, se evidencia que el
56% de los familiares cuidadores no son los Gnicos que cuidan, lo que significa que es
compartido el cuidado del paciente con EPOC con los demas miembros de la familia mas
cercana. Estos resultados se correlacionan con los de la pregunta anterior, en donde los
porcentajes de cuidadores que dedican mas de 12 horas a la atencién del paciente crénico son

similares a quienes refieren ser cuidadores Unicos.

65
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Tabla 9. Conocimientos de como cuidar a unpaciente con EPOC

CONOCIMIENTO SOBRE EL N° DE FAMILIARES PORCENTAIJE
CUIDADO A UN PACIENTE CON EPOC CUIDADORES
Si 31 56.3%
No 24 43.7%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

En relacién con los conocimientos de como cuidar a un paciente con EPOC, se destaca
que el 56.3 % manifiestan poseer informacion indispensable para el ejercicio de las actividades
de cuidado, sin embargo también se debe resaltar que el 43% de los cuidadores no tienen las
bases ni la informacion de como cuidarlo, lo cual Ilama la atencidn porque la educacion a esta
poblacién es de vital importancia ya que ser cuidador implica tener a cargo al paciente en la
mayoria del tiempo, de manera que no poseer suficiente informacion y conocimientos puede
reflejarse en una baja habilidad en el momento del cuidado al paciente, es decir que si no conoce
0 sabe como cuidar a un paciente con EPOC sera directamente proporcional a no tener la
habilidad suficiente; lo contrario pasa con el 56% de los cuidadores que si saben cémo cuidarlo,
ya que en el momento que tenga alguna adversidad, urgencia o inconveniente tendra las bases y

sabra que hacer.
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Tabla 10. Participacion en un curso oprograma sobre el cuidado alpaciente con EPOC

PARTICIPACION DE CURSO O N° DE FAMILIARES PORCENTAIJE
PROGRAMA SOBRE CUIDAR A UN CUIDADORES

PACIENTE CON EPOC

Si 7 12.8%
No 48 87.2%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

De acuerdo a los resultados, el 87% de familiares cuidadores indican que no han
participado de cursos o programas sobre el cuidado al paciente con EPOC, a diferencia del 12%
que, si han participado de cursos de actualizacion en las EPS o en los programas en de
rehabilitacion pulmonar, en los que han recibido informacién de como tratar el paciente, que
hacer y como resolver todas las situaciones relacionadas con la enfermedad. Cabe resaltar los
resultados de la pregunta anterior ya que el 56% sabe cémo cuidar, pero solo el 12% han recibido
educacion de manera que es importante destacar que aungue no han tenido una participacion o
educacion en un programa o curso formal, su motivacion para brindarle el mejor cuidado a su
familiar hace que busquen los medios necesarios para incrementar su conocimiento, es por esto
que la educacion es un aspecto indispensable en el desarrollo de la habilidad de cuidado de
personas con enfermedad crénica porque disponer de los conocimientos les permite ponerlos en

practica y tener una mejor habilidad de cuidado.
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Tabla 11. Requerimiento de oxigenoterapia de los pacientes con EPOC

LA PERSONA QUE CUIDA N° DE FAMILIARES PORCENTAIJE
TIENE APORTE DE OXIGENO CUIDADORES
Si 46 83.7%
No 9 16.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Se evidencia que el 83% de los pacientes con EPOC requieren de aporte suplementario de
oxigeno, segun Cespedes & Arancibia, el oxigeno se emplea para el manejo de pacientes con
enfermedad respiratoria crénica, ya que disminuye la demanda ventilatoria mejora la funcion
muscular y la capacidad pulmonar ayudando de esta manera signos como la disneay la
limitacion funcional (2011).

El requerimiento de oxigeno puede ser un indicador de limitacién funcional dicho esto, es
indispensable la participacion activa del familiar cuidador el cual de base debe poseer unas
habilidades de cuidado que le permitan desarrollar intervenciones dirigidas al mantenimiento de
la terapia y el monitoreo de la misma.

A continuacién, se describira el comportamiento de las preguntas y dimensiones
evaluadas en el instrumento, las cuales a su vez permiten conocer la habilidad de cuidado de

familiares cuidadores de personas con enfermedad crénica.
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9.2 Dimension De Relacién
La dimension de relacion abarca la relacién de cercania con la persona a la que se le va a
proporcionar cuidado, donde el familiar cuidador debe contar con caracteristicas como
orientacion, actitud, oportunidad y referencia de la situacion para poder asistir al paciente.
A continacion se presentaran el analisis de las preguntas que hacen parte de esta dimension.

Tabla 12. Pregunta 1. Me han brindado la informacion necesaria sobre la enfermedady
el tratamiento de mifamiliarpara cuidarlo adecuadamente

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 28 51%
Con frecuencia 14 25.4%
Pdcas veces 10 18.2%
Nunca 3 5.4%
Total 35 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Con respecto a la informacion recibida se evidencio en la investigacion que el 51% de los
familiares cuidadores siempre han recibido informacion sobre la enfermedad y el tratamiento de
su familiar cuidador, lo que puede relacionarse con los niveles medio de la habilidad de cuidado
encontrados en esta dimension y en la totalidad del instrumento, tal como se muestra mas
adelante.

Vale la pena resaltar la posibilidad que la informacion que han recibido haya sido de
manera informal y no como parte de un programa estructurado de educacién, lo que ayudaria a

mejorar esa habilidad de cuidado y al amplio conocimiento de la enfermedad y su tratamiento.
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Tabla 13. Pregunta 2. Me hapreocupado la manera como se comporta mifamiliar.

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 38 69%
Con frecuencia 7 13%
Pocas veces 5 9%
Nunca 5 9%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Con respecto a la informacion obtenida, se evidencia que el 69% de los familiares
cuidadores de pacientes con EPOC siempre se han preocupado por la manera como se comporta
su paciente, lo cual es de vital importancia para brindar un cuidado de calidad bajo condiciones
integrales.

Se sabe que este tipo de enfermedades por su gravedad y condicién animica y mental
influyen mucho en el comportamiento y la vida del paciente, ya que puede ser muy variable, por
lo que es indispensable el acompafiamiento del familiar y claro esta, esa preocupacién de querer

que el paciente con EPOC se encuentre mejor.
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Tabla 14. Pregunta 3. He podido resolver las situaciones de cuidado de mifamiliar sin
miedo a equivocarme.

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 16 29%
Con frecuencia 25 45.4%
Pocas veces 12 22%
Nunca 2 3.6%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Se evidencia que el 45% de los familiares cuidadores con frecuencia ha podido resolver
las situaciones de cuidado sin miedo a equivocarse, lo que indica que como cuidadores han
adquirido ciertas habilidades que han permitido traspasar situaciones adversas gracias al
conocimiento e informacién que han tenido a lo largo de la enfermedad y el tiempo que llevan de

cuidado.
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Tabla 15. Pregunta 4. Me preocupa nopoder responder como lo espera mifamiliar
enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 28 51%
Con frecuencia n 20%
Pocas veces 8 14.5%
Nunca 8 14.5%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Se ha demostrado que el 51% de los familiares cuidadores siempre les ha preocupado el
no poder responder de forma asertiva como lo espera su familiar enfermo, lo que denota que el
familiar cuidador se interesa por el bienestar y la satisfaccion del paciente con EPOC ya que le

preocupa que lo que €l hace no es o sea suficiente para suplirle todo lo que requiere y necesita.
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Tabla 16. Pregunta 5. Me he sentido valoradoy reconocido con mi labor de cuidado

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 17 30.9%
Con frecuencia 17 30.9%
Pocas veces 12 21.9%
Nunca 9 16.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos obtenidos se evidencia que el 30.9% siempre y con frecuencia se ha
sentido valorado y reconocido con su labor como cuidador, lo cual nos indica que hay una buena
comunicacion, unidad e integracion familiar frente al reconocimiento del familiar cuidador como
gestor de un cuidado de calidad.

El reconocimiento es importante como generador de habilidad de cuidado porque
incrementa la autoestima y de alguna u otra manera alaga al familiar, lo que lleva a que cada vez
se esmere mas por mejorar o0 seguir haciendo las cosas bien frente al cuidado de su familiar con

EPOC, reflejando un incremento de la habilidad de cuidado.
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Tabla 17. Pregunta 6. Siento que he sido capaz de solucionar losproblemas de cuidado
de mifamiliar enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 21 38.1%
Con frecuencia 25 45.4%
Pocas veces 7 12.9%
Nunca 2 3.6%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos obtenidos el 45.4% vy el 38.1 de los familiares cuidadores con frecuencia
siempre respectivamente, cuentan con las capacidades suficientes para solucionar los problemas
de su familiar enfermo, ya que nos indica que diariamente se esta afianzando su habilidad de
cuidado para proporcionar tranquilidad y confort, frente a los problemas de salud que amenazan
su bienestar y calidad de vida, determinando que tienen las facultades necesarias para la toma de
decisiones frente a cualquier inconveniente que se le presente, lo cual puede guardar relacién con

la informacion que poseen y el conocimiento que tienen de su familiar con EPOC.
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Tabla 18. Pregunta 7. He buscado enriquecerme con la experiencia de otros cuidadores

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 10 18.1%
Con frecuencia 10 18.1%
Pocas veces 12 21.9%
Nunca 23 41.9%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 41.9% nunca ha buscado enriquecerse con la experiencia
de otros cuidadores, lo cual nos indica que no ha participado en ningun curso o programa de
caréacter grupal en donde se ensefie a cuidar a un paciente con EPOC, por lo que es significativo
destacar la importancia de pertenecer o de asistir a un grupo de apoyo o de cuidadores de
pacientes con EPOC dado que através de las experiencias y vivencias que compartan pueden
fortalecer las habilidades y conocimientos indispensables en el proceso del ser cuidador

mejorando asi la habilidad de cuidado.
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Tabla 19. Pregunta 8. La experiencia de otraspersonas me ha sido Gtilpara mejorar el
cuidado que doy a mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 10 18.2%
Con frecuencia 20 36.4%
Pocas veces n 20%
Nunca 14 25.4%
Total 55 100

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Con respecto a los datos recibidos, el 36.4% de los familiares cuidadores de pacientes con
EPOC con frecuencia les ha sido Util la experiencia de otras personas para mejorar el cuidado
brindado a su familiar, lo cual demuestra que, aunque no pertenezcan a un grupo de cuidadores la
experiencia de personas cercanas al tener un rol de cuidador no precisamente de una persona con
la misma patologia del EPOC, genera un interés por dinamizar el cuidado para su familiar y

poder asociarlo de forma oportuna y de la mejor posible.
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Tabla 20. Pregunta 9. He logrado experiencias Gtiles con otros cuidadores

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 10 18.2%
Con frecuencia 13 23.6%
Pocas veces 17 31%
Nunca 15 27.2%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recogidos el 31% de los familiares cuidadores pocas veces han logrado
tener experiencias Utiles con otros cuidadores, lo que nos indica que no existe una comunicacién
activa, frente a la necesidad de compartir experiencias con otros cuidadores para mejorar el
cuidado de su familiar enfermo, pueden preferir estar solo con su familiar con EPOC o por el
contrario no ver ningun efecto benéfico o positivo derivado de la interaccion con otros

cuidadores en aras de enriquecer la habilidad de cuidado.
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Tabla 21. Pregunta 10. He sentido cansanciofisico por las responsabilidades de cuidado

que asumo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 20 36.4%
Con frecuencia n 20%
Pocas veces 15 27.2%
Nunca 9 16.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 36.4% de los familiares cuidadores, ha manifestado siempre
sentir cansancio fisico por la responsabilidad con la que asume el cuidado de su familiar
cuidador, lo que refleja que por ser en algunos casos cuidador Unico, se incrementa la carga en
las actividades, quehaceres y cuidados para su familiar enfermo, por el contrario, un 27% pocas
veces ha sentido cansancio fisico atribuyéndole a la ayuda que algunos reciben de parte de otros
cuidadores o teniendo en cuenta que no siempre el paciente presenta un grado de dependencia

total lo que reduce la carga del cuidado,
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Tabla 22. Pregunta 11. He sentido que cuidar a mifamiliar es demasiada
responsabilidadpara mi

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 17 31%
Con frecuencia 10 18.2%
Pocas veces 16 29%
Nunca 12 21.8%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos obtenidos, el 31% de los familiares cuidadores siempre han sentido que
cuidar a su familiar enfermo, es demasiada responsabilidad, lo que nos indica el compromiso que
tiene el cuidador familiar para proporcionar cuidado y estar al pendiente del familiar enfermo, no
obstante, estar a cargo del cuidado de una persona con enfermedad crénica implica grandes
compromisos por lo que en la mayoria de los casos se requiere de apoyo o ayuda en las
actividades de cuidado, de forma que si estas no estan disponibles, los familiares pueden percibir

gue tener una persona a cargo es demasiada responsabilidad.
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Tabla 23. Pregunta 12. He percibido que el dinero destinado al cuidado de mifamiliar es
insuficiente

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 16 29%
Con frecuencia 18 32.8%
Pocas veces 9 16.3%
Nunca 12 21.9%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados, el 32.8% y el 29% perciben que con frecuencia y siempre
respectivamente el dinero que utiliza para el cuidado de su familiar es insuficiente, esto guarda
relacion en alguna medida con los estratos socioecondémicos reportados por los participantes en
donde predominan los niveles 2y 3, de forma que ello puede indicar unos ingresos monetarios

inferiores a los gastos que implican el cuidado de una persona con enfermedad.
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Tabla 24. Pregunta 13. He sentido que nopuedo responderpor el cuidado de mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 5 9%
Con frecuencia 13 23.8%
Pocas veces 16 29%
Nunca 21 38.2%
55 100%

Total

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 38.2% de los familiares cuidadores nunca han sentido que no

puedan responder por el cuidado de su familiar, lo que nos permite pensar que, aunque tenga

dificultades en el dia a dia, el familiar cuidador tendra como prioridad la atencion de su familiar

con EPOC respondiendo de manera oportuna y responsable a los cuidados requeridos.
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Tabla 25. Pregunta 14. He tenido limitacionespara brindar un buen cuidado a mi
familiar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 7 12.8%
Con frecuencia 6 11%
Pocas veces 27 49%
Nunca 15 27.2%
Total 55 100%

Fuente: Elaboradopor las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos obtenidos, el 49% de los familiares cuidadores pocas veces ha tenido
limitaciones para el cuidado a su familiar. De acuerdo con esto se resalta que, si bien han podido
surgir en algin momento del cuidado, obstaculos de tipo econémico, social y familiar como lo
dice Comelin, en ¢Quién cuida a los familiares que cuidan adultos mayores dependientes?, donde
resalta aspectos importantes como la entrega de apoyo monetario por cuidar a su familiar, la cual
es minima y lo dan como para salir del paso, o no tiene un apoyo definido por parte de los
integrantes de la familia (2014), pero aun asi ello no ha sido impedimento para ejercer su rol de

cuidador.
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Tabla 26. Pregunta 15. He requerido de la ayuda de otropara cuidar a mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre n 20%
Con frecuencia 17 31%
Pocas veces 18 32.7%
Nunca 9 16.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Al verificar los datos obtenidos el 32.7% de los familiares cuidadores de pacientes con
EPOC pocas veces han requerido ayuda de otra persona para cuidar a su familiar, porque es
probable que el conocimiento de sus destrezas y habilidades en relacion al cuidado, la buena
organizacion y planeacion de los quehaceres diarios no lo haya hecho indispensable, sin
embargo, el 31% de los familiares manifiesta con frecuencia la necesidad de ayuda para cuidar al
familiar, lo que puede estar relacionado con las jornadas intensas de cuidado que se manifiestan

en una excesiva carga de cuidado.
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Tabla 27. Pregunta 16. Me ha sido dificil ocuparme en otras actividades diferentes al
cuidado de mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 14 25.4%
Con frecuencia 17 30.9%
Pocas veces 17 30.9%
Nunca 7 12.8%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras apartir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos obtenidos el 30.9% de los cuidadores familiares con frecuencia les ha
sido dificil ocuparse en otras actividades diferentes al cuidado porque siempre esta presente cada
una de las actividades diarias que realizan y para lo cual yatienen horarios y momentos
establecido y por otro lado, el 30.9% pocas veces les ha sido dificil ocuparse porque alternan el
cuidado con las demas actividades que realiza, demostrando que la prioridad siempre va a ser el
familiar con EPOC pero que si se tiene una buena organizacién y planeacion se pueden ejecutar
actividades de toda indole sin dejar a un lado esa habilidad de cuidado. Estos resultados también
pueden estar relacionados con el nivel de gravedad o dependencia de la persona con EPOC, pues
como se ha mencionado previamente el paciente puede experimentar niveles leves o0 moderados
de dependencia funcional lo que no repercutiria de forma contundente sobre la asignacion de

tiempos del familiar a otras actividades.
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Tabla 28. Pregunta 17. He buscadopersonas que me ayudan a cuidar bien a mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 10 18.2%
Con frecuencia 23 41.8%
Pocas veces 13 23.7%
Nunca 9 16.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados, el 41.8% de los familiares cuidadores con frecuencia han
buscado ayuda en otras personas para cuidar bien de su familiar, tal vez porque necesiten dejarlo
con alguien acompafiado mientras realiza alguna actividad que requiere de la ausencia de ella en
el lugar del cuidado, o porque necesitan de un apoyo y/o ayuda en algin momento determinado.
Es por esto que al tener personas que ayuden al cuidado, que tienen mayor conocimiento y
habilidad que el familiar cuidador, generara espacio de ensefianza para que afiance y refuerce
como cuidar al paciente con EPOC; el acompafiamiento y las técnicas que utiliza ayudaran a

mejorar el cuidado y con ello la habilidad para que el nivel sea mejor.
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Tabla 29. Pregunta 18. Mi salud hapasado a un segundoplanofrente a la de mifamiliar
enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 12 22%
Con frecuencia 13 23.6%
Pocas veces 15 27.2%
Nunca 15 27.2%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

De acuerdo con los resultados recibidos el 27.2% de los cuidadores familiares nuncay
pocas veces han dejado su salud en un segundo plano es decir que estan en chequeos médicos
regularmente y al tanto de cualquier molestia, sin embargo cabe resaltar que las demas
respuestas se encuentran divididas de manera similar, el 23.6% con frecuenciay el 22% siempre;
lo que nos indica que el paciente con EPOC va a ser la prioridad pero también la preocupacion
que tiene el familiar cuidador por mantener y preservar su estado de salud es alto porque sin ella
no va a poder dar un cuidado y su habilidad claramente no va a hacer la misma.

Por esto se evidencia en un estudio de Bello, que el convertirse en cuidador, los propios
intereses y dolencias en la familia pasan a un segundo plano para poder entender al otro (2014),
lo que demuestra que la prioridad es el paciente con EPOC, que, aunque para unos adn se tenga
una vida y no esté tan ligada al paciente hay otras personas que como cuidador su vida pasa a un

segundo plano entre ellas su salud.
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Tabla 30. Pregunta 19. La atencion de las necesidades de mifamiliar han estado primero
que las mias

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 23 41.8%
Con frecuencia 14 25.4%
Pocas veces 12 21.8%
Nunca 6 11%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 41.8% de los familiares cuidadores siempre han manifestado
que primero estan las necesidades de su familiar antes que las de él, de acuerdo con esto y ya
dicho anteriormente para los familiares cuidadores la prioridad siempre va a hacer el paciente
con EPOC sin importar muchas veces en como se encuentren fisica, mental y animicamente, no
obstante es importante resaltar como parte de las actividades educativas la necesidad de atender
las necesidades propias en aras de mantener un nivel de salud 6ptimo en el familiar cuidador que
permitan desarrollar adecuadamente todas las actividades de cuidado e incrementar la habilidad

para ello.
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Tabla 31. Pregunta 20. He decidido vivir momentos importantespara mi, ademas de
cuidar a mifamiliar enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 13 23.6%
Con frecuencia 12 22%
Pocas veces 15 27.2%
Nunca 15 27.2%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

De acuerdo con los datos obtenidos el 27.2% de los familiares cuidadores, nunca y pocas
veces han decidido vivir momentos importantes para ellos aparte de cuidar a su familiar enfermo,
lo que representa que, que estan dejando de lado sus actividades para satisfacer las necesidades
del paciente con EPOC, por medio de la realizacion de ajustes a sus actividades de la vida
cotidiana y cambios en los estilos de vida. De acuerdo con los demas resultados se encuentran
con porcentajes similares, el 22% con frecuencia y el 23.6% siempre han vivido momentos para
ellos ademas del cuidado, lo que demuestra que, aunque ellos consideran que es importante que
la prioridad sea el paciente con EPOC, deben de seguir con su vida teniendo momentos para
ellos, donde puedan descansar y recargar las energias necesarias para seguir con el cuidado y

fortaleciendo su habilidad.
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Tabla 32. Pregunta 21. He buscado apoyo en otraspersonaspara mejorar el cuidado
que le doy a mifamiliar enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 21 38.2%
Con frecuencia 14 25.4%
Pocas veces 12 21.9%
Nunca 8 14.5%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 38.2% de los familiares cuidadores siempre ha buscado
apoyo en otras personas para mejorar el cuidado que le brinda a su familiar enfermo, lo que
demuestra interés de brindar excelentes cuidados a su familiar buscando dentro de su nucleo
familiar o personas externas la ayuda o el soporte que necesita diariamente para mejorar el

cuidado cada dia mas y subir el nivel de habilidad de cuidado.
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Tabla 33. Pregunta 22. He buscado ayuda en elpersonal de saludpara cuidar o mejorar
el cuidado que le doy a mifamiliar enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 25 45.4%
Con frecuencia 15 27.3%
Pocas veces n 20%
Nunca 4 7.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos obtenidos el 45.4% de los familiares cuidadores siempre han buscado
ayuda en el personal de salud para cuidar y mejorar el cuidado que le da a su familiar enfermo, lo
gue nos indica que se apoyan en los profesionales de salud porgue ven que son las personas que
les puede brindar un conocimiento frente a todas las situaciones de salud, sobre la enfermedad y
su manejo, adicionalmente, los familiares cuidadores son un puente entre los profesionales y el
paciente con EPOC, puesto que la labor que tienen los familiares extra hospitalaria es la misma
gue tienen intrahospitalaria las personas del cuerpo de salud; por ello la importancia del rol que
juega enfermeria en cuanto a educacién y explicacion de los cuidados que se debe de tener con el
paciente, debido a que de esta manera se trabaja en equipo Yy se proporcionan los cuidados
asertivos en pro de generar bienestar y cuidado al paciente con enfermedad.

El profesional de enfermeriajuega un papel importante como apoyo del familiar cuidador
debido a que usualmente es el familiar quien le proporciona los cuidados en casa al paciente
enfermo; lo cual se basa en el plan de cuidados indicado por todo el equipo interdisciplinar que

interviene en el proceso de salud y enfermedad del paciente crénico; Segun Samaniego (2013)
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se evidencia que las enfermeras, valoran de manera individual las necesidades del paciente y sus
cuidadores, siendo esta una manera de otorgar apoyo al familiar cuidador, el cual genera
diferentes intervenciones por medio de estrategias enfocadas al cuidado para ser aplicadas en
casa, por medio de la utilizacion de diferentes programas educativos que promuevan el bienestar
del paciente enfermo y asi mismo afianzar la habiliad de cuidado de los familiares cuidadores,
buscando lograr que tanto el paciente como el cuidador participen de manera activa, frente a la
satisfaccion de sus necesidades, garantizando asi la continuidad del cuidado, bajo la colaboracion
del equipo multidisciplinar.

Para el enfermo cronico y su familia es fundamental realizar un apredizaje que le permita
lograr afrontar la condicion de enfermedad por la que esta cursando, a demas de comprender el
tratamiento que se le debe administrar bajo estrictas normas de cumplimiento, para que de esta
manera logre llevar una calidad de vida saludable y en buenas condiciones bajo la modificacion
de los patrones de vida, es por esto que la educacion terapeutica que ofrece el profesional de
enfermeria y el equipo interdiciplinar es una forma de interventiva de brindar apoyo, frente al
aprendizaje para mejorar el cuidadado del paciente con enfermedad cronica bajo la destreza de
multiples conocimientos, afianzando las actitudes y sus habilidades como cuidador diario de la

enfermedad.



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 92

Tabla 34. Pregunta 23. Lafe en un ser superior me ha ayudado a cuidar mejor a mi
familiar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 42 76.4%
Con frecuencia 9 16.3%
Pocas veces 3 5.4%
Nunca 1 1.9%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 76.4% de los familiares cuidadores manifiestan que la fe
en un ser supremo siempre los ayuda a cuidar mejor al familiar enfermo, lo cual nos indica que
las creencias religiosas son una base fundamental en el desarrollo y la adquisicion de habilidades
de cuidado porque a medida que su fe crece, su optimismo por ver mejor a su familiar aumenta,
por ello tendré la conviccidn que si mejora o tiene una habilidad alta méas esa fe en el ser superior

lograra que el paciente con EPOC este estable y tenga una mejor calidad de vida.
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9.2.1 Resultados Del Nivel De Habilidad Con Respecto A La Dimension De Relacion

Tabla 35. Resultados de la dimensidon de relacién

HABILIDAD DE CUIDADO FRECUENCIA PORCENTAIJE
Alto 9 16.3%
Medio 46 83.7%
Total 35 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Las 23 preguntas que se abordaron y los resultados obtenidos, marcan un nivel medio la
habilidad en esta dimensidn, demostrando la cercania que tiene el familiar cuidador con el
paciente con EPOC, esto se relaciona con las respuestas en el que segun la literatura se basa en la
satisfaccion del cuidador, la carga como indicador de cuidado, deterioro en las relaciones con el
cuidador, los estilos de afrontamiento, la habilidad para observar, escuchar y brindar apoyo
(Vergara & Barrera, 2013). Dicho esto, se refleja que la mayoria de los familiares cuidadores se
siente satisfechos con su labor, independientemente que coloquen al paciente con EPOC por
encima de su salud, de sus actividades y que su prioridad solo sea el, es asi como se evidencia
que el familiar tiene la habilidad para brindarle apoyo a su familiar con EPOC queriendo ser cada
dia mejor y poderle aportar mucho més a su salud.

La dimension de relacion entendida como el contacto directo que se tiene con el familiar
enfermo, no solo se basa en las ayudas de los quehaceres y las actividades diarias, sino que por
el contrario es brindarle la oportunidad de interactuar con el medio y las personas que lo rodean
pese a su enfermedad, aliviando de esta manera las cargas segun la literatura es “vista como la
evaluacion o percepcion que el cuidador tiene de las demandas del medio relacionadas con su rol

como cuidador y los recursos con los que cuenta para satisfacer dichas demandas” (Bello, 2014)
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por ello la importancia que se de un apoyo continuo por parte de otras personas y/o del mismo
nucleo familiar, ya que cobra relevancia el fortalecimiento de la relacién con el familiar
cuidador, puesto que por medio de las experiencias positivas y negativas compartidas, el familiar
cuidador manifiesta su interés por comprender y entender cada una de las relaciones y como
debe ser el proceso de cuidado y autocuidado frente a la salud fisica, mental, emocional, las
cuales se encuentran relacionadas con el proceso de salud y enfermedad, sintiéndose asi

responsable por brindar la mejor atencion a su familiar enfermo.
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9.3 Dimensién De Comprension
La dimension de comprension es la capacidad que tiene el familiar cuidador para
comprender la situacion en la que se encuentra su paciente; entendiendo su proceso de
enfermedad, tratamiento y cuidados
A continacion se presentaran el analisis de las preguntas que hacen parte de esta
dimensién.

Tabla 36. Pregunta 24. He podido entender a mifamiliar cuando tiene actitudes o
comportamientos complicados

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 35 63.6%
Con frecuencia 14 25.4%
Pocas veces 6 11%
Nunca 0 0%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 63.3% de los familiares cuidadores siempre han podido
entender a su familiar cuidador cuando este presenta actitudes y comportamientos complicados,
lo que nos hace pensar que el familiar cuidador se coloca en la posicién de su familiar enfermo y
entiende sus cambios de humor y manifestaciones emocionales relacionadas con su proceso de

salud y estado de enfermedad.
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Tabla 37. Pregunta 25. He entendido elproceso de enfermedadpor el quepasa mi
familiar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 38 69%
Con frecuencia 13 23.7%
Pocas veces 4 7.3%
Nunca 0 0%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 69% de los familiares cuidadores han entendido el proceso
de enfermedad por el que cursa su familiar, lo que nos lleva a pensar que por medio del
conocimiento se dimensiona al familiar enfermo como un todo, que necesita cuidados, atencion e
inclusion en las labores y actividades de la vida diaria, asi mismo se genera confianza en el
paciente para dinamizar las acciones que estan disefiadas para su tratamiento y bienestar, lo que
nos indica que por medio de la comprensidn se pueden evitar futuras complicaciones respecto a

su estado de salud y proceso de enfermedad, ya que de esta manera se afianzan los cuidados y se

comprende al familiar enfermo como todo.
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Tabla 38. Pregunta 26. Me ha quedado claro el tratamientoy las recomendaciones que le
han ordenado a mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 39 70.9%
Con frecuencia n 20%
Pocas veces 4 7.3%
Nunca 1 1.8%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados al 70.9% de los familiares cuidadores siempre les ha
quedado claro el tratamiento y las recomendaciones que le han hecho a su familiar, lo que nos
indica que la educacion suministrada por el personal de salud ha sido satisfactoriamente recibida,
comprendida y utilizada por el cuidador, el cual conoce como debe brindar los cuidados a su
familiar enfermo desde la casa, debido a que vive y convive con él la mayor parte del tiempo,
reconociendo de forma oportuna cuales son las necesidades primordiales, para asi poder

responder de forma eficaz y oportuna actuar frente a cada una de ellas.
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Tabla 39. Pregunta 27. Me he sentido tranquilo con la ayuda que me ofrecenpersonas
cercanaspara cuidar a mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 35 63.7%
Con frecuencia n 20%
Pocas veces 8 14.5%
Nunca 1 1.8%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 63.7% de los familiares cuidadores ha manifestado sentirse
tranquilos con la ayuda que le ofrecen personas cercanas para cuidar a su familiar, lo cual nos
indica que las ayudas suministradas por otras personas, alivianan las cargas, frente a lo que
conlleva cuidar a un paciente con enfermedad crénica, debido a que son personas que en algunos
casos dependiendo del estadio en el que se encuentre su enfermedad y como sea el grado de

aceptacion de la misma, se convierten pacientes completamente dependientes de otros familiares

cuidadores para realizar las actividades diarias.
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Tabla 40. Pregunta 28. Me he sentido satisfecho con la manera como cuido a mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 41 74.5%
Con frecuencia 12 21.9%
Pocas veces 2 3.6%
Nunca 0 0%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 74.5% de los cuidadores familiares se ha sentido satisfecho
con la forma como brinda cuidado a su familiar, lo que nos indica que los familiares cuidadores,
comprenden a su familiar enfermo en cada una de las emociones y sentimientos expresadas,
colocandose en el lugar de paciente, el cual ha tenido que modificar su estilo de vida por medio
de la inclusion de nuevos habitos que le ayudan a poder enfrentar la vida pese a su diagndstico y
proceso de enfermedad y es aqui donde el familiar cuidador vigila como puede ayudar a

mantener un estado de salud optimo brindando cuidados de calidad evidenciados por el bienestar

generado en su familiar enfermo.
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Tabla 41. Pregunta 29. He compartido con otraspersonas lo que siento sobre mi labor
de cuidador

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 21 38.2%
Con frecuencia 13 23.6%
Pocas veces n 20%
Nunca 10 18.2
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 38.2% de los familiares cuidadores siempre ha compartido
con otras personas lo que siente sobre su labor como cuidador, lo que nos indica que se encuentra
satisfecho con el cuidado brindado y la cobertura de la totalidad de las necesidades manifestadas
por el familiar enfermo, ya que el compartir y poder ayudar en las actividades diarias, los ayuda
a equilibrar, mejorar y fortalecer las habilidades de cuidado por medio de un crecimiento y la
constante retroalimentacion en los conocimientos frente a como debe ser el cuidado que se le

proporciona a los pacientes con enfermedad crénica.
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Tabla 42. Pregunta 30. He podido organizar los quehaceresy los compromisos diarios
para cuidar a mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 25 45.5%
Con frecuencia 22 40%
Pocas veces 5 9%
Nunca 3 5.5%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos obtenidos el 45.5% de los familiares cuidadores siempre ha podido
organizar los quehaceres y sus compromisos diarios para poder cuidar a su familiar enfermo, lo
que nos indica que el familiar cuidador tiene una buena administracion del tiempo destinando sus
labores, quehaceres y compromisos diarios de forma organizada para dar cumplimiento a todo lo
pendiente sin olvidar el cuidado de su familiar lo cual relacionado con la literatura refleja que el
familiar enfermo cuenta algin grado de dependencia leve o moderada a su familiar cuidador,
como lo dice Bello (2014), esto relacionado con el nivel de carga en el cuidador es baja ya que
son pacientes que no se encuentran en un estadio grave y avanzado de la enfermedad, por lo
tanto no son dependientes del familiar cuidador, lo que da como resultado que el cuidador realice

otro tipo de actividades sin que estas interfieran en el cuidado de su familiar enfermo.
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Tabla 43. Pregunta 31. He contado con el apoyo de otraspersonaspara organizar los
cuidados que requiere mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 23 41.9%
Con frecuencia 18 32.7%
Pocas veces 7 12.7%
Nunca 7 12.7%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 41.9% de los familiares cuidadores siempre han contado
con el apoyo de otras personas para organizar los cuidados requeridos de su familiar enfermo, lo
que nos indica que existe un interés por preservar y mantener al dia las actividades que requiere
su familiar, para que de esta manera se puedan conocer claramente cuales son las necesidades
que deben cubrir y asi poder dar cuidado, el cual siempre debe estar amparado por otros

familiares que brinden colaboracion para mantener una buena organizacion frente a las

actividades y asi dar cumplimiento.
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Tabla 44. Pregunta 32. He comprendido que debo estarpresente en los momentos que mi
familiar enfermo me ha necesitado

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 3 60%
Con frecuencia n 20%
Pocas veces 10 18.1%
Nunca 1 1.9%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 60% de los familiares cuidadores, ha comprendido la
importancia de estar presente en los momentos que el familiar enfermo lo ha necesitado, lo cual
nos indica que la unién familiar y el compromiso frente al acompafiamiento en momentos
particulares del familiar enfermo es de suma importancia, ya que el apoyo en cada una de esas
situaciones permitira que se afiance el nivel de habilidad de cuidado y sus conocimientos sean

aun mayores.
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Tabla 45. Pregunta 33. He tenido claro que hacer con mi vida cuando pienso en la
muerte de mifamiliar enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 16 29%
Con frecuencia 12 21.9%
Pocas veces 6 11%
Nunca 21 38.1%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el familiar cuidador nunca ha tenido claro que va a hacer con su
vida cuando piensa en la muerte de su familiar enfermo, lo que nos indica que los estados
resilientes pueden estar en desequilibrio debido a que el pensar y asumir la muerte son estados
completamente diferentes, en donde los miembros de la familia en especial el cuidador no ha
pensado en la muerte y que va a hacer cuando esta eventualidad se presente. El familiar cuidador,
el cual es el que esta de cierta manera todo el dia compartiendo con el paciente, destinando la
mayor parte de tiempo para realizar y satisfacer las necesidades por medio de actividades que le
generan cuidado, es la persona mas afectada en caso que se presente una situacion adversa como
lo es la muerte, debido a que la muerte implica una serie afrontamientos de caracter individual y
colectivo por el ser que ya no se encuentra presente; reponerse, enfrentar, afrontar y realizar el
duelo frente a la perdida, resulta en algunos casos dificil ya que para ellos el compartir, el estar
pendiente de su ser querido dia a dia , proporcionandole cuidados para mantener su estado de
salud de forma dptima, les generara un vacio emocional y personal porgque ya no podran ejercer

de alguna manera su papel como cuidador familiar.
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Tabla 46. Pregunta 34. He pensado y reflexionado sobre como cuidarme mientras cuido
a mifamiliar enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 21 38.1%
Con frecuencia 15 27.3%
Pocas veces 13 23.6%
Nunca 6 11%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 38.1% de los familiares cuidadores siempre han pensado
y reflexionado sobre el autocuidado mientras cuida a su familiar enfermo, lo cual nos indica que
el familiar cuidador siente preocupacion por su estado de salud y bienestar mientras proporciona
cuidado, ya que si el familiar cuidador se encuentra bien de salud podra de forma dual satisfacer
las necesidades requeridas a lo largo del desarrollo de la vida tras asumir el rol de cuidador de

un paciente cronico, llegando a un equilibrio entre la necesidad sentida y la percibida para y por

el otro.
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Tabla 47. Pregunta 35. He logrado tener lapaciencia requeridapara cuidar a mi
familiar enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 31 56.3%
Con frecuencia 17 31%
Pocas veces 5 9%
Nunca 2 3.7%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 56.3% de los familiares cuidadores han logrado tener
paciencia para cuidar a su familiar enfermo, lo cual nos indica que el familiar cuidador afronta de
forma positiva las adversidades por las cuales atraviesa el familiar enfermo y el como brindar
cuidado para hacerlo de forma optima. De igual manera junto con la paciencia se encuentra el
tolerar cada situacién por la que atraviesa el paciente con EPOC porque con ello se afianzara el

cuidado y el apoyo que brinda el familiar cuidador.
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Tabla 48. Pregunta 36. Valoro que la vida es importante gracias a la experiencia que he

adquirido con el cuidado de mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 39 70.9%
Con frecuencia 12 21.8%
Pocas veces 4 7.3%
Nunca 0 0%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 70.9% de los familiares cuidadores, siempre valoran que

la vida es importante gracias a la experiencia adquirida con el cuidado del familiar enfermo, lo

que nos indica que ser cuidador de un familiar incrementa el valor por la vida a través de las

experiencias frente a la proporcién de cuidado hacia el otro. Ademas de ello que valora mas la

vida porque al estar su familiar enfermo en situacion de enfermedad, este puede cambiar y llegar

a situacién de cronicidad por lo que el familiar cuidador estara aun mas pendiente de cada

momento que vive
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Tabla 49. Pregunta 37. Estoy agradecido con las ayudas que me han dado para el

cuidado de mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 37 67.2%
Con frecuencia 12 21.8%
Pocas veces 6 11%
Nunca 0 0%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.
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Segun los datos recolectados el 67.2% de los familiares cuidadores, estan agradecidos con

las ayudas que se le han proporcionado para el cuidado del familiar, lo cual hace referencia que

recibir una colaboracion frente al cuidado del familiar enfermo en términos de apoyo, tiempo

compromiso con algunas actividades momentaneas, indica que hay un trabajo en equipo con la

ayuda y cooperacién de cada uno de los integrantes y amigos de la familia, los cuales ayudan en

el cuidado del familiar enfermo; donde de esta manera podemos deducir que se presenta un

aumento en la calidad de vida y el bienestar de la persona a la cual se le proporciona el cuidado.

Porque por medio del buen trato, el amor, el afecto y los cuidados, se genera mayor seguridad en

el familiar enfermo y el cuidador el cual es el que ejerce el rol principal en generar bienestar,

manteniendo la calidad de vida, la comprensién sobre la enfermedad, el tratamiento y la

satisfaccion que siente el familiar cuidador cuando proporciona cuidado.
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Tabla 50. Pregunta 38. Me he sentido con lafuerza necesariapara seguir adelante con el
cuidado de mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 36 65.5%
Con frecuencia 16 29%
Pocas veces 3 5.5%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 65.5% de los familiares cuidadores siempre se ha sentido
con la fuerza necesaria para continuar con el cuidado familiar, lo que nos indica que las creencias
religiosas, el apoyo de amigos e integrantes de la familia frente al cuidado del familiar
proporciona fuerzas para continuar con latarea de cuidador, las relaciones familiares y sociales
son elementos significativos para generar bienestar en las personas; en este caso el cuidador
familiar y el familiar enfermo, debido que desde alli se determinan las conductas del estado de
salud, procesos de vida y aceptacion positiva frente a las situaciones de enfermedad y
adversidad, lo que mejora el respeto, el compromiso y la responsabilidad de continuar adelante
con el rol de cuidador desde el nicleo familiar, para que de esta manera se puedan satisfacer las
necesidades basicas del paciente enfermo generando proteccién, cuidados, estabilidad social y

emocional a través de la integracién e inclusion.
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Tabla 51. Pregunta 39. He sentido que el cuidado que le doy a mifamiliar esta bien

hecho
RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 3 60%
Con frecuencia 19 34.6%
Pocas veces 3 5.4%
Nunca 0 0%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 60% de los cuidadores familiares siempre ha sentido que
el cuidado que le proporciona a su familiar enfermo esta bien hecho, lo cual nos indica que estan
satisfechos por la manera como cuidan a su familiar enfermo debido a que el sentir que
contribuye en el mantenimiento de la salud y el bienestar del otro hace parte la habilidad de
cuidado frente a la prevencién de futuras complicaciones, el cumplimiento del tratamiento
prescrito y la solucion a las necesidades insatisfechas y satisfaccion poder lograr llegar a
cumplir con los objetivos del cuidado en relacion con la habilidad, comprension y los cambios en

la rutina, partiendo de conocimientos propios y adquiridos.



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 111

Tabla 52. Pregunta 40. He recibido agradecimientospor parte de mis seres queridospor
la labor de cuidado que hago

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 31 56.3%
Con frecuencia 9 16.3%
Pocas veces 8 14.5%
Nunca 7 12.9%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 56.3% de los familiares cuidadores siempre ha recibido
agradecimientos por parte de los seres queridos frente a la labor de cuidado que realizan, lo cual
nos indica que cada uno de los miembros de la familia se encuentra satisfecho por como
proporciona los cuidados al familiar enfermo; lo cual es un indicador fundamental para fortalecer
el desarrollo y mantenimiento de la habilidad de cuidado, ya que de esta manera se incentiva y
motiva al familiar cuidador a generar nuevas formas de cuidado, disefiando estrategias que le

permitan mejorar como cuidador familiar.
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9.3.1. Resultados Del Nivel De Habilidad Con Respecto A La Dimension De Comprension

Tabla 53. Resultados de la dimensién de comprension

HABILIDAD DE FRECUENCIA PORCENTAIJE
CUIDADO
Alto 40 72.8%
Medio 14 25.4%
Bajo 1 1.8%
Total 35 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Tal como se evidencia en la tabla 53, la cual corresponde al analisis del nivel de habilidad
de cuidado de familiares cuidadores frente a la dimensidn de comprension, el 72% de los
familiares cuidadores de pacientes con EPOC reportaron tener un nivel alto de habilidad de
cuidado. La comprension segun la literatura es vista como el entendimiento, el aprendizaje de la
situacion que se basa en el conocimiento y el manejo de los tratamientos (Vergara & Barrera,
2013).

Segun los resultados arrojados en el estudio se refleja que la mayoria de familiares
cuidadores de pacientes con EPOC tienen un nivel alto de comprensién es decir que entienden
todas las situaciones, comportamientos y sentimientos por los que pueda estar pasando el
paciente con EPOC, dicho esto, se puede sustentar que la persona que cuida puede entender la
situacion de enfermedad desde el compromiso que adquiere en el momento que decide hacerse
cargo de su familiar enfermo, conociendo cual es el diagnéstico, el tratamiento que debe recibir
y los cuidados que deben tener con él en casa; asi mismo las actitudes y comportamientos ya

sean positivos o negativos, hacen que el cuidador fortalezca las habilidades de cuidado desde la
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comprension, ya que de esta manera el cuidador familiar va a sentir que esta realizando una
buena labor frente al cuidado que le da a su familiar para lograr mantener un estado de bienestar
frente a su proceso de salud y estado de enfermedad; siempre teniendo claro que el rol de
cuidador es un ardua tarea que merece reconocimiento y comprension por parte del familiar
enfermo y de las personas cercanas. Segun Vargas es indispensable que se garantice “no solo el

reconocimiento de la labor de cuidador, sino mejores condiciones de bienestar para este” (2011).
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9.4 Dimension De Cambio En La Rutina
La dimension de cambio en la rutina son las capacidades que tiene el familiar cuidador
para aceptar los cambios que se presentan derivados de la situacion de salud y el proceso de la
enfermedad en su paciente.
A continacion se presentaran el analisis de las preguntas que hacen parte de esta
dimensién.

Tabla 54. Pregunta 41. Me he sentido tranquilopor el deber cumplido respecto al
cuidado de mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 44 80%
Con frecuencia 10 18.1%
Pocas veces 1 1.9%
Nunca 0 0%
Total 35 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 80% de los familiares cuidadores se han sentido
tranquilos por el deber cumplido con respecto al cuidado de su familiar enfermo, lo cual nos
indica que el familiar cuidador siente satisfaccidn por brindar cuidado, bajo el cumplimiento de
las necesidades del familiar, generando bienestar y confort; ya que de esta manera se brinda
comodidad, lo cual garantiza el mantenimiento de la calidad de vida, bajo el equilibrio entre la

armonia y el sentirse a gusto y satisfecho por las actividades realizadas a lo largo de los dias.
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Tabla 55. Pregunta 42. Me he sentido capaz de ayudar a otros cuidadores defamiliares
enfermos

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 27 49%
Con frecuencia 14 25.4%
Pocas veces 8 14.6%
Nunca 6 11%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recibidos el 49% de los familiares cuidadores siempre se ha sentido capaz
de ayudar a otros cuidadores de familiares enfermos, lo que nos indica que cuidar a un familiar
enfermo les proporciona las herramientas y las habilidades de cuidado para poder trasmitirlas a
otros cuidadores, debido a que desde alli se experimenta la adaptacién a cambios frente a los
estilos de vida y la rutina que ellos manejan diariamente, sintiendo una satisfaccion por la labor
realizada y la calidad de los cuidados proporcionados al otro, en pro al bienestar y la

preservacion de la salud.
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Tabla 56. Pregunta 43. He dejado defrecuentar a mis amigosy mis seres queridospor
quedarme cuidando a mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 25 45.4%
Con frecuencia 12 21.9%
Pocas veces 14 25.4%
Nunca 4 7.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 45.4% de los familiares cuidadores siempre han dejado de
frecuentar a sus amigos y demas seres queridos por quedarse cuidando a su familiar, lo que
indica que el compromiso por velar por el bienestar y el cuidado de su familiar enfermo prima
sobre el compartir con amigos y familiares debido a que ejercer el rol de cuidador en muchos
casos se encuentra estrechamente relacionado con la carga de actividades que toca realizar para
el mantenimiento de la salud y el bienestar del familiar enfermo, ademas esto puede estar
relacionado con el cansancio que pueden generar las labores del cuidador, lo cual puede ser el
factor desencadenante para el no compartir con otras personas y amigos diferentes a su familiar

enfermo.
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Tabla 57. Pregunta 44. Las tareas de personas cercanas han cambiadopor cuidar a mi

familiar
RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 18 32.9%
Con frecuencia 14 25.4%
Pocas veces 14 25.4%
Nunca 9 16.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 32% de los familiares cuidadores indica que las tareas de
otras personas cercanas cambian-por cuidar al paciente; cabe resaltar que el 25% refieren que con
frecuencia y pocas veces las personas cercanas cambian sus actividades por las acciones
relacionadas con el cuidado, lo que permite pensar que la prioridad tanto para los familiares
cuidadores como para las personas cercanas a ellos es el cuidado y acompafiamiento constante al
paciente con EPOC.

Los cambios frente a la rutina, parten de los procesos de relacion y comprension del
estado de salud del paciente y el proceso de la enfermedad, frente al razonamiento y a los logros
que por medio de los cuidados que se brinda, asi mismo el desempefiar la experiencia como
cuidador genera una serie de cambios los cuales son atribuidos al apoyo, al acompafiamiento y a
la satisfaccion de necesidades del familiar enfermo, lo que origina un cambio en las actividades y
tareas que de manera habitual realizaban los familiares y el cuidador antes de asumir su nuevo

rol con responsabilidad absoluta.



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 118

Tabla 58. Pregunta 45. He sentido que el tiempo no me alcanzapara cumplir con lo que
tengo que hacer, aparte de cuidar a mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 21 38.1%
Con frecuencia n 20%
Pocas veces 19 34.6
Nunca 4 7.3%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 38.1% y el 34.6% de los familiares cuidadores ha sentido
que siempre y pocas veces el tiempo no le alcanza para cumplir con lo que debe hacer, aparte de
cuidar a su familiar enfermo, lo que nos indica que dependiendo del grado de dependencia del
familiar enfermo y responsabilidad que acarrea cuidar a un paciente cronico genera una
administracion del tiempo de forma diferente debido a que siempre va a primar, el cuidar y

satisfacer las necesidades del otro, frente a las personales.
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Tabla 59. Pregunta 46. He ensefiado a otros cuidadores lo que he aprendido del cuidado
de mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 21 38.1%
Con frecuencia 12 22%
Pocas veces 7 12.7%
Nunca 15 27.2%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 38.1% de los cuidadores familiares siempre ha ensefiado a
otros cuidadores lo que ha aprendido del cuidado de su familiar, lo que nos indica que el familiar
cuidador esta promoviendo cuidado en otros cuidadores familiares para que de esta manera se
garantice un cuidado total del familiar enfermo. Esto es muy importante porque se trasmiten los
conocimientos y las experiencias sobre el cuidado a los otros para que de esta manera se generen
estrategias de cuidado las cuales puedan ser aplicadas y fortalecidas desde el hogar, a los
familiares que son diagnosticados con enfermedades crdnicas, porque de esta forma se va
fortaleciendo la habilidad de cuidado de forma independiente y de caracter personal bajo la

construccion de conocimientos que le ayuden a proporcionar un mejor y mayor cuidado.
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Tabla 60. Pregunta 47. He aplicado lo que he aprendido sobre el cuidado con mifamiliar
enfermo

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 28 51%
Con frecuencia 13 23.6%
Pocas veces 6 10.9%
Nunca 8 14.5%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos recolectados el 51% de los pacientes cuidadores siempre ha aplicado lo
aprendido sobre el cuidado en su familiar enfermo, lo que nos indica que los familiares
cuidadores siempre estan buscando aprender y afianzar sus habilidades de cuidado para asi poder
ejercer el arte de cuidar de manera notable y Unica.

Aunqgue no todos estén participando de programas o asistido a cursos sobre como cuidar a
un pacienre con EPOC, empiricamente o con lo que vive diariamente en su rol de cuidador lo va
aplicando cada vez que lo necesita en el cuidado de su familiar cuidado, cabe resaltar que a

medida que va aplicando el conocimiento y lo que aprende ayudara a que ese nivel de habilidad

sea mas alto.
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Tabla 61. Pregunta 48. He sentido que mi vida ha cambiado positivamente con la
experiencia del cuidado de mifamiliar

RESPUESTA FRECUENCIA PORCENTAIJE
Siempre 36 65.4%
Con frecuencia 14 25.4%
Pocas veces 4 7.3%
Nunca 1 1.9%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

Segun los datos obtenidos el 65.4% de los familiares cuidadores siempre ha sentido que
su vida ha cambiado de forma positiva frente a la experiencia del cuidado familiar, lo que nos
indica que realizar el rol de cuidador genera experiencias de caracter positivo para los familiares
cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas, debido a que por medio de estas vivencias
el familiar cuidador, para que de esta manera se construyan, se fortalezcan y se adquieran nuevos
valores frente al compromiso de continuar con el desarrollo de las actividades por medio del
fortalecimiento fisico, emocional e intelectual por continuar con la proporcién de cuidado y
mantenimiento del bienestar desde el sentido de vida y la forma positiva en la que influye esto en

las tareas cotidianas de la vida y de la persona que se cuida



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 122

9.4.1. Resultados Del Nivel De Habilidad Con Respecto A La Dimension De Cambio En La

Rutina

Tabla 62. Resultados de la dimensién de cambio en la rutina

HABILIDAD DE CUIDADO FRECUENCIA PORCENTAIJE
Alto n 20%
Medio 42 76.3%
Bajo 2 3.7%
Total 35 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

En la dimension de cambio en la rutina se evidencia un nivel medio de habilidad de
cuidado del 76%, el que segun la literatura representa los cambios que asume el cuidador, los
maultiples roles que desarolla 'y los cambios en sus rutinas diarias y en su cotidianidad; por tal
razén, se puede resaltar que con frecuencia el familiar cuidador asume cada cambio que debe de
realizar para poder acompafar al paciente con EPOC, ademas de ello acepta cada uno de los
roles que tiene dentro de su nucleo familiar y social. El familiar experimenta cambios en la
rutina debido al cuidado prioritario del paciente con EPOC ya que al ser el centro de cuidado,
todos los habitos y estilos que llevaba el familiar cuidador pasan a un segundo plano, teniendo
como prioridad en primera instancia todo lo que necesita el paciente con EPOC.

Segun Reyes, Garrido, Torres, & Ortega las enfermedades cronicas degenerativas colocan
en riesgo la vida de las personas que la padece y altera las actividades diarias de los integrantes
de la familia, los cuales generan cambios en diferentes aspectos (2010) dentro de la cotidianidad,
aspecto que se encuentra estrechamente relacionado con los cambios presentados en los

diferentes ambitos de la vida, donde se ve reflejado que los familiares cuidadodes de pacientes
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con enfermedades cronicas, si manifiestan tener cambios en sus vida cotidiana, ejemplo de ello
es: el manifestar cambios en los lugares que frecuentan, las actividades que realizan y la
convivivencia con otras personas debido a que en muchas ocasiones por prestar atencion y
cuidado al familiar enfermo. Es asi colo la literatura reporta la generacion de diferentes cambios
en las rutinas diarias del familiar y de cada uno de los integrantes con los que vive y convive, 1os
cuales influyen de manera positiva en el desarrollo de la vida diaria del familiar cuidador dentro
de la catidianidad.

Los cambios en la rutina del familiar cuidador parten de la satisfaccion manifestada, la
capacidad de aumentar su habilidad de cuidado y los cambios positivos manifestados
independiente de las tareas y actividades que ha dejado de realizar por priorizar el cuidado del
familiar crénico, segun lo evidenciado en la literatura por Montoya & Guillen (2014) en su
articulo experiencias del cuidador primario en la atencion a un familiar con Alzheimer, el
cuidador por medio de los cambios en la rutina genera la superacion de dificultades y aprende a
asumir estos cambios sin ningln tipo de estrés o preocupacion ya que por medio de la
adquisicion de nuevos conocimientos relacionados con su experiencia personal y colectiva con
otros cuidadores tienen la oportunidad de expresar sus sentimientos frente a dichos cambios e
informarse sobre nuevas formas de generar bienestar a través de los cuidados diarios, lo cual le
ayudara a comprender un poco mas la enfermedad de su familiar y los estados del

comportamiento de la misma.
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9.5 Resultados Del Nivel De Habilidad Con Respecto Al Instrumento “Escala Para Medir
La Habilidad De Cuidado De Cuidadores Familiares De Pacientes Con Enfermedad
Crénica”

Tabla 63. Nivel de habilidad de cuidado delfamiliar de pacientes con EPOC

HABILIDAD DE CUIDADO FRECUENCIA PORCENTAIJE
Alto 20 36%
Medio 35 64%
Bajo 0 0%
Total 55 100%

Fuente: Elaborado por las autoras a partir de los resultados de la investigacion.

En cuanto a los resultados arrojados en el presente estudio al verificar el nivel de
habilidad del instrumento se evidencia que el 64% de los familiares cuidadores de pacientes con
EPOC tienen una habilidad media 'y el 36% habilidad alta.

Cabe resaltar que ningun paciente tiene baja habilidad de cuidado, lo que le permite
desarrollar acciones de cuidado requeridas, sin embargo, es indispensable acercar a los familiares
a un nivel alto de habilidad de cuidado, en donde todos posean un conocimiento sobre la
enfermedad, su tratamiento, sepan cémo resolver cada situacién de alarmay como hacer que su
familiar se sienta comodo, en bienestar para que tenga una buena calidad de vida durante su
enfermedad.

Por ello, se hace evidente y necesario que el profesional de enfermeria intervenga y apoye
a este grupo de familiares cuidadores ya que de esta manera se logra la adherencia al tratamiento,
una mejor calidad de vida, y el manejo oportuno y adecuado de la enfermedad de los pacientes;

los profesionales de enfermeria, junto con los familiares cuidadores deben de tener una
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comunicacion asertiva en pro de los pacientes para poder brindar el conocimiento necesario para
que mejore cada dia esa habilidad de cuidado.

Para este estudio se encontro que el 56% (Tabla 9) de los familiares reportan una
adecuado conocimiento del cuidado de paciente con EPOC lo cual se relaciona con un nivel
medio de cuidado, cabe resaltar en el presente estudio con respecto a la dimension de
comprension un nivel alto de habilidad la cual evalua el conocimiento de los familiares y la
comprension frente a las diferentes situaciones, por ello es indispensable mantener este nivel de
habilidad de cuidado a partir de actividades educativas dirigidas hacia objetivos claros de
fortalecimiento del conocimiento y por otra parte reforzar las habilidades de cuidado en las
dimensiones de relacion y cambio en el estilo de vida, ya que si bien reportan un nivel medio de
habilidad de cuidado estos aspectos podrian ser fortalecidos para intensificar y/o mejorar el nivel
de habilidad global de los familiares que cuidan pacientes con EPOC.

Vidaver expone como aspectos relevantes el cambio de rol y de las finanzas; segtn ella el
familiar cuidador no solo asume un gasto econémico, sino también un gasto a nivel personal y
emocional (1990), pues generalmente el familiar cuidador comprende la situacion de enfermedad
por la que pasan y lo que puede hacer a medida del transcurso de esta, lo cual es colaborar para
que el paciente con EPOC se sienta mejor; adicionalmente, considera que esta claramente
definido que se tendran altibajos a nivel emocional y mas ain en el cambio en la rutina ya que se
muestra que el paciente es la prioridad del familiar cuidador, de forma que previamente cada
familiar tenia una vida que llevaban al ritmo y manera personal, pero al asumir el cudado de la
persona con enfermedad cronica ello cambia porque la prioridad en ese momento es la situacion
de enfermedad por la que pasa el paciente, de manera que hay que tratar de mantener en alguna

medida el estilo de vida que se llevaba previamente. Aunque hubo cambios en cada uno de los
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roles que lleva tanto el familiar cuidador y el paciente con EPOC, se puede indicar que no tienen
que aislarse de quienes los quieren, al contrario, mencionan que
la busqueda de apoyo constituye un factor fundamental en el desarrollo de las habilidades en
los cuidadores, ya que al buscar apoyarse en otros estan saliendo del autoabandono, el
aislamiento y sentimientos de profunda soledad que caracterizan a los cuidadores familiares
de enfermos crénicos (Da costa, Dos Santos , & Vilaca, 2014)
lo que permite que se involucren con su cuidado y tratamiento, asi mismo ayudar para que esa
habilidad incremente y sea suficiente para el cuidado del paciente con EPOC.

De esta manera se puede concluir que hay estrategias de educacién para que los
familiares cuidadores obtengan herramientas y vayan desarrollando més la habilidad de cuidado,
dentro de los que cabe resaltar el programa de rehabilitacion pulmonar del Hospital Universitario
San Ignacio, en razén a que alli se ayuda a fortalecer el conocimiento de los familiares
cuidadores y asi mismo, el nivel de habilidad, lo que se evidencia en los resultados de la Tabla 9.
Frente al conocimiento que tienen los familiares cuidadores para cuidar el paciente con EPOC,
arrojo que el 56.3% si tienen conocimientos y asisten a este programa de rehabilitacion; pero no
por esto se debe de dejar de lado otras estrategias de educacion, por el contrario, se hace
necesario conocer aun mas la situacion en la que se encuentra el paciente con EPOC y cual es
nivel de responsabilidad que tiene el familiar cuidador frente a las habilidades de cuidado.

Se conclye que el presente estudio no demostré la perfeccion frente al nivel de habilidad
de cuidado en los participantes, pero se logro evidenciar que no tienen un nivel bajo, teniendo en
cuenta que no todos pertenecen y han asistido a programas donde se les indique como debe ser el
cuidado al paciente cronico como evaluar el conocimiento que tienen frente a la enfermedad,

tratamiento y cuidados requeridos en casa ya que si se logra intervenir en los aspectos
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mencionados anteriormente se podra implementar intervenciones que permitan mejorar las
falencias con las que cuenta el familiar cuidador, para que de esta manera bajo propuestas
educativas se logre aumentar, afianzar y desarrollar a plenitud un mayor nivel de habilidad de

cuidado de los familiares cuidadores de pacientes con EPOC.
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10. Conclusiones

- Al caracterizar la muestra socio demograficamente de los familiares cuidadores de
paciente con EPOC se encontré mayor prevalencia en el género femenino dentro del rango de 18
a 35 afios, desarrollando la ocupacion del hogar o siendo estudiantes activos de predominio
universitario pertenecientes a los estratos socioeconomicos 3 y 2. Las esposas o las hijas que
ejercen el rol de familiar cuidador, son personas que dedican la mayor parte del tiempo para el
cuidado, debido a que tienen la habilidad y los conocimientos para cuidar a una persona con
enfermedad cronica, convirtiéndolos asi en unicos cuidadores.

- El nivel de habilidad en cuanto a la dimension de relacion se ubico en el nivel medio,
indicando que el familiar cuidador se preocupa por el paciente y asi mismo por ese
acompafiamiento que realiza su autoestima mejora porque siente que es valorado y reconocido
con esa labor de cuidado. También se conoce que, no todos los familiares cuidadores cuentan
con el apoyo de la familia para el cuidado del paciente, los recursos econdémicos no son
suficientes y necesita muchas veces que alguna otra persona cercana le ayude al cuidado, ademas
es importante resaltar que los resultados dejan ver de fondo una atencion focalizada siempre en
el paciente dejando en un segundo plano las necesidades del familiar cuidador. Cabe resaltar que
los cuidadores buscan ayuda con el personal de salud para mejorar el cuidado no sin antes tener
la fe en un ser superior que siempre les ha ayudado a mejorar ese cuidado.

- Para los familiares cuidadores que participaron en el estudio la dimension de
compresidn reporta un nivel alto de habilidad de cuidado con el 76% lo cual indica que el
familiar cuidador entiende como es el proceso de enfermedad y el tratamiento de su familiar

enfermo, asi mismo los diversos comportamientos que este manifiesta frente a como asume la
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enfermedad y los cambios que esta le genera; todo esto relacionado con la satisfaccion que
expresa, siente y manifiesta el familiar cuidador al saber que puede realizar diversas actividades,
compartir experiencias con otros, sentirse satisfecho con la labor realizada y el reconocimiento
que tiene por parte de otros, sin que se vea afectado el cuidado de su familiar.

- El sentirse tranquilo, y contar con las habilidades necesarias para ayudar a otros
cuidadores frente al cuidado de familiares enfermos, le genera al familiar cuidador una
satisfaccion positiva desde el cambio en la rutina, evidenciandolo en los resultados con un nivel
de habilidad medio, lo cual indica que el 76% de los familiares cuidadores asume de forma
asertiva los cambios que genera el cuidado a un paciente con enfermedad cronica, ya que se
afianza y fortalece la habilidad en el cuidado consigo mismo y con el otro.

Con lo anterior se puede concluir que la participacion de los familiares cuidadores fue de
un 100% en el cuidado del paciente con EPOC, donde la habilidad decuidado no se encuentra en
un nivel alto, pero tampoco bajo, lo que nos indica que a medida que el familiar conozca,
comprenda y se eduque sobre como se debe cuidar a un paciente con EPOC en casa, se lograra

llegar a a consegir el nivel apropiado de cuidado.



HABILIDAD DE CUIDADO DE LOS FAMILIARES CUIDADORES DE PACIENTES CON EPOC 130

11. Recomendaciones

- Para proximos estudios se sugiere considerar la severidad del EPOC segun clase
funcional, en razon a que este aspecto se considera un determinante en la habilidad de cuidado de
los familiares cuidadores de pacientes con EPOC.

- Se sugiere fortalecer el apoyo que brinda el personal de salud a los familiares
cuidadores de pacientes con EPOC, sabiendo de antemano que son ellos los mediadores de

cuidado cuando se encuentran en el ambito extra hospitalario.
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Anexo A Formato De Caracterisiticas Sociodemogréaficas

Pontificia Universidad

JAVERIANA

---------------- BOQOt4---m-memmmeemeaen

ESTUDIO: Habilidad de los cuidadores de los familiares cuidadores de pacientes con enfermedad

pulmo

nar obstructiva crénica.

INVESTIGADORAS: Jenniffer Natalia Sanchez - Beatriz Fernanda Sanabria Hernandez. Estudiantes de
enfermeria de la Pontificia Universidad Javeriana.

CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICAS PARA EL FAMILIAR CUIDADOR DEL PACIENTE

CON EPOC

Conteste las siguientes preguntas marcando con una X en el espacio que considere correcto; no deje
ninguna pregunta sin contestar. Los datos son confidenciales y no seran divulgados.

1

10.

11.

EDAD: 18 - 35 afios 36 - 59 afios Mayor de 60 afios

GENERO: Masculino Femenino

ESCOLARIDAD: Primaria Secundaria Técnico Universitario Otros

Ninguno

OCUPACION: Hogar Estudiante Empleado(a) Desempleado(a)

Independiente Pensionado(a) Otro

PARENTESCO CON LA PERSONA QUE CUIDA: Esposo(a) Hijo(a) Hermano(a)
Madre Padre Otro

ESTRATO SOCIO - ECONOMICO: 1 2 3 4 5 6

TIEMPO DE CUIDADO: todo el dia solo en las mafianas medio dia en las

noches

ES UNICO CUIDADOR: si no

TIENE ALGUN CONOCIMIENTO DE COMO CUIDAR A UN PACIENTE CON EPOC: S|
NO

ESTA O HA PARTICIPADO DE ALGUN CURSO O PROGRAMA DONDE LE EXPLICAN
COMO CUIDAR A UN PACIENTE CON EPOC: S| NO ¢Cual? ¢cDonde?
nombre del programa o curso

El PACIENTE AL QUE CUIDA TIENE APORTE DE OXIGENO (OXIGENOTERAPIA): si
no
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Personas Con Enfermedad Crénica

Nombre del Cuidador: Teléfono:
Correo electronico:

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

- Nunca Pocas
RELACION

veces

Me han brindado la informacién necesaria sobre la enfermedad y el
tratamiento de mi familiar para cuidarlo adecuadamente

Me ha preocupado la manera como se comporta mi familiar enfermo

He podido resolver las situaciones de cuidado de mi familiar sin miedo a
equivocarme

Me preocupa no poder responder como lo espera mi familiar enfermo

Me He sentido valorado y reconocido con mi labor de cuidado

Siento que he sido capaz de solucionar los problemas de cuidado de mi
familiar enfermo

He buscado enriquecerme con la experiencia de otros cuidadores.

La experiencia de otras personas me ha sido Util para mejorar el cuidado
que doy a mi familiar

He logrado experiencias Utiles con otros cuidadores

He sentido cansancio fisico por las responsabilidades de cuidado que
asumo

He sentido que cuidar a mi familiar es demasiada responsabilidad para mi

He percibido que el dinero destinado al cuidado de mi familiar es
insuficiente

He sentido que no puedo responder por el cuidado de mi familiar

He tenido limitaciones para brindar un buen cuidado a mi familiar

He requerido de la ayuda de otro para cuidar a mi familiar

Me ha sido dificil ocuparme en otras actividades diferentes al cuidado de
mi familiar

He buscado personas que me ayudan a cuidar bien a mi familiar

Mi salud ha pasado a un segundo plano frente a la de mi familiar enfermo.

La atencién de las necesidades de mi familiar han estado primero que las
mias

He decidido vivir momentos importantes para mi, ademas de cuidar a mi
familiar enfermo

He buscado apoyo en otras personas para mejorar el cuidado que le doy a
mi familiar enfermo

He buscado ayuda en el personal de salud para cuidar o mejorar el cuidado
que le doy a mi familiar enfermo

Lafe en un ser superior me ha ayudado a cuidar mejor a mi familiar

COMPRENSION Nunca Pocas

veces

Con
frecuencia

Con
frecuencia
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24

25

26

27
28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

41
42
43
44

45

46
47

48

Firma:
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He podido entender a mi familiar cuando tiene actitudes o
comportamientos complicados

He entendido el proceso de enfermedad por el que pasa mi familiar

Me ha quedado claro el tratamiento y las recomendaciones que le han
ordenado a mi familiar

Me he sentido tranquilo con la ayuda que me ofrecen personas cercanas
para cuidar a mi familiar
Me he sentido satisfecho con la manera como cuido a mi familiar

He compartido con otras personas lo que siento sobre mi labor de
cuidador

He podido organizar los quehaceres y los compromisos diarios para cuidar
a mi familiar

He contado con el apoyo de otras personas para organizar los cuidados
que requiere mi familiar

He comprendido que debo estar presente en los momentos que mi
familiar enfermo me ha necesitado

He tenido claro que hacer con mi vida cuando pienso en la muerte de mi
familiar enfermo

He pensado y reflexionado sobre como cuidarme mientras cuido a mi
familiar enfermo
He logrado tener la paciencia requerida para cuidar a mi familiar enfermo

Valoro que lavida es importante gracias a la experiencia que he adquirido
con el cuidado de mi familiar

Estoy agradecido con las ayudas que me han dado para el cuidado de mi
familiar

Me he sentido con la fuerza necesaria para seguir adelante con el cuidado
de mi familiar

He sentido que el cuidado que le doy a mi familiar estd bien hecho

He recibido agradecimientos por parte de mis seres queridos por la labor
de cuidado que hago

Nunca Pocas Con

CAMBIO EN LA RUTINA

veces frecuencia

Me he sentido tranquilo por el deber cumplido respecto al cuidado de mi
familiar

Me he sentido capaz de ayudar a otros cuidadores de familiares enfermos

He dejado de frecuentar a mis amigos y mis seres queridos por quedarme
cuidando a mi familiar

Las tareas de personas cercanas han cambiado por cuidar a mi familiar

He sentido que el tiempo no me alcanza para cumplir con lo que tengo
que hacer, aparte de cuidar a mi familiar

He ensefiado a otros cuidadores lo que he aprendido del cuidado de mi
familiar

He aplicado lo que he aprendido sobre el cuidado con mi familiar enfermo

He sentido que mi vida ha cambiado positivamente con la experiencia del
cuidado de mi familiar
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Anexo C Consentimiento Informado
INTRODUCCION
Fecha: 10/10/2016

Usted estd siendo invitado a participar en el proyecto de investigacion
"Habilidades de cuidado de los familiares cuidadores de pacientes con
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC)". Este documento le
proporciona la informacién necesaria para que usted participe voluntaria y
libremente. E proyecto es realizado por Jennifer Natalia Sanchez Pifieros y
Beatriz Fernanda Sanabria Hernadndez, estudiantes de la Facultad de
Enfermeria de la Pontificia Universidad Javeriana. Antes de dar su
consentimiento, usted necesita entender plenamente el propésito de su
decisién. Este proceso se denomina consentimiento informado. Una vez que
haya leido este documento y resuelto con el investigador las dudas, se le
pedird que firme este formato en sefial de aceptacion de participar.

INFORMACION GENERAL

1. ¢Por qué se debe realizar este estudio?

La enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), es una
enfermedad que afecta al sistema respiratorio, causando una dificultad
para respirar y un bloqueo en el paso del aire; la cual puede estar
acompafiada o no de una serie de sintomas como: tos, expectoracion
(expulsibn de moco), sensacion de falta de aire, cansancio, fatiga y
ahogo. De acuerdo a los habitos propios a los que haya estado expuesto
la persona, las causas de la EPOC pueden ser: ser fumador pasivo (vivir
0 convivir con personas que fumen), haber trabajado o estado expuesto
al humo de lefia, polvo, productos quimicos y haber presentado
infecciones respiratorias recurrentes; asi mismo debemos recordar que
ser fumador es la principal causa de sufrir de esta enfermedad.

Esta enfermedad no es curable, pero con un diagndéstico oportuno y con
el tratamiento adecuado, bajo los criterios médicos y los cuidados
familiares, se puede mejorar la salud y mantener la calidad de vida
previniendo futuros riesgos y complicaciones de la enfermedad.

Dadas las caracteristicas de la enfermedad, el acompafamiento familiar
y la adherencia al tratamiento son indispensables para el paciente con
EPOC, porque de esta manera se logra mejorar la calidad de vida, el
bienestar y la adopcion de nuevas formas y estilos de vida saludable;
por esta razén, es importante que el familiar cuidador conozca,
desarrolle y afiance las habilidades que aseguren un acompafiamiento
Optimo en el manejo de la enfermedad.

2. ¢Cuadl es el objetivo de este estudio?
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Describir las habilidades de cuidado, que tienen los familiares cuidadores
de pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC), que
asisten a una instituciéon de cuarto nivel de atencién durante el periodo
comprendido entre octubre y noviembre del 2016

. ¢En qué consiste el estudio?

Como parte del desarrollo de esta investigacion se le solicitara a usted
como cuidador familiar que diligencie un cuestionario de 48 preguntas
las cuales se encuentran distribuidas en tres dimensiones conocidas
como relacion, comprension y modificacién de los estilos de vida, los
cuales estan evaluados en un cuestionario de preguntas con opcién de
multiple respuesta con las siguientes opciones (nunca, pocas veces, con
frecuencia y siempre ), este es un instrumento que mide la habilidad
de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica; el auto-diligenciamiento del cuestionario tiene una duracién
entre 20 y 30 minutos.

. ¢Cudles son las molestias o los riesgos esperados?
No se conoce de ningun riesgo fisico o mental por el hecho de participar
en esta investigacion.

. ¢Cudles son los beneficios que puedo obtener por participar?
o El familiar cuidador del paciente con EPOC identificara sus
habilidades de cuidado, relacionadas con la comprensién, la modificacion
de los estilos de vida y la relacién; con el fin de fortalecer su rol de
cuidador.

. A partir de los resultados obtenidos en la investigacion se tendra
conocimiento de las habilidades de cuidado que tengan los familiares
cuidadores de pacientes con EPOC para posteriormente generar
estrategias que le ayuden a fortalecer, afianzar la habilidad de cuidado
del paciente de forma extra hospitalaria.

. {Existe confidencialidad en el manejo de mis datos? Este proyecto se

acoge a la ley 1581 de 2012 (Habeas Data) que aplica para el
tratamiento de datos personales.
Durante la realizacién de la encuesta, se mantendra la privacidad de los
participantes y los archivos con la informacibn se mantendran de
manera confidencial, sélo los investigadores y el personal autorizado
como el Comité de ética de la Facultad de Enfermeria de la Pontificia
Universidad Javeriana pueden revisar los archivos resultantes de este
proyecto.

Con el fin de mantener el anonimato de los participantes, no se escribira
el nombre de los entrevistados en el cuestionario y cada participante
sera identificado con un cdédigo numérico; los datos y la informacién
seran guardados bajo llave en la oficina de los investigadores. Los
resultados de este estudio pueden ser publicados, sin embargo, la
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informacién serd combinada con la de otros participantes. Las
publicaciones no incluirAn el nombre de los participantes o ninguna otra
informacién que permita identificarlos personalmente.

7. ¢Existe alguna obligacion financiera? Participar en este estudio no tiene
ningun costo econdmico para usted.
Participar en este estudio no tiene ningln costo econdmico para usted,
ya que se realizara dentro de las instalaciones del Hospital San Ignhacio y
se entregara la encuesta en fisico para el diligenciamiento.

8. ¢Cuanto tiempo durard mi participacion en el estudio?
El tiempo de participacion es de 20 a 30 minutos aproximadamente,

segun la duracion del diligenciamiento de la encuesta.

9. ¢(Qué sucede si no deseo participar o me retiro del estudio?

La decision de participar en esta investigacion es completamente
voluntaria. Usted es libre de participar en este estudio, asi como de
retirarse en cualquier momento. Si decide no participar o decide
retirarse en cualquier momento antes de terminar la investigacion, no
tendra ningun castigo, ni tampoco perderan los beneficios que ya haya
obtenido; asi mismo no habrd ningun tipo de repercusién sobre Ila
calidad en la atencion, servicio y tratamiento que reciba usted o su
familiar por parte del Hospital Universitario San Ignacio.

10. ¢, Qué sucede si esta investigacién afecta directamente mi salud?
Esta investigacién no tiene ningun efecto nocivo sobre su salud ya que
no se realizard ningdn procedimiento invasivo y/o clinico.

AUTORIZACION

He comprendido las explicaciones que en un lenguaje claro y sencillo se me
han brindado. HE investigador me ha permitido expresar todas mis
observaciones y ha aclarado todas las dudas y preguntas que he planteado
respecto a los fines, métodos, ventajas, inconvenientes y prondstico de
participar en el estudio.

Al firmar este documento doy mi consentimiento voluntario para participar en
el estudio "Habilidades de cuidado que tienen los familiares cuidadores de
pacientes con enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) que se
encuentran hospitalizados en una institucién de cuarto nivel de atencién".

Firmas
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Familiar Cuidador
Nombre

Firma

Documento de identidad

Teléfono

Testigo por parte del familiar cuidador
Nombre

Firma

Documento de identidad

Teléfono

Investigadorl
Nombre

Firma

Documento de identidad

Teléfono

Investigador 2
Nombre

Firma

Documento de identidad

Teléfono

Si usted tiene dudas acerca de su participacidon en este estudio puede
comunicarse con los investigadores principales: Jennifer Natalia Sanchez P.
(3192566015) y Beatriz Fernanda Sanabria H. (3114797567). Presidente
del Comité de Etica Institucional: Mary BermUdez Gémez
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