RESUMEN

Este articulo muestra la relacién existente entre la habilidad de
cuidado de los cuidadores principales de personas en situacion
de enfermedad crénica discapacitante y el nivel de funcionalidad de
las personas que son cuidadas y pertenecen al programa de disca-
pacidad del municipio de Chia, Colombia; el estudio se realizé con
un abordaje de tipo cuantitativo y un disefio descriptivo correlacio-
nal. Los resultados evidenciaron que no existe relacion entre la
habilidad de cuidado total ni por categoria de conocimiento, valor y
paciencia del cuidador principal y el grado de funcionalidad de la
persona que es cuidada; las personas que son cuidadas y pertene-
cen al programa de discapacidad, en su mayoria son adultos jévenes
y ancianos que poseen una disfuncién severa a causa de su situa-
cién de enfermedad crénica; los cuidadores principales son mujeres
mayores de 35 afos, casadas, con una escolaridad entre primaria
completa y bachillerato completo, cuidadoras Gnicas y con una
experiencia de cuidado mayor de 37 meses; poseen una habilidad
de cuidado media y baja; el grado de funcionalidad de las personas
cuidadas es severo.
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ABSTRACT

This article shows the relationship between main carers ability
of chronic disabling disease patients and functionality of carees
registered in the Disabling Program of the Municjpality of Chia
(Colombia). The study was conducted through a quantitative
method, based on a correlative descriptive design. /is results
evidenced no relation between total care ability, disregarding
knowleage, courage orpatience of the main carer, and caree degree
of functionality.

The population sampling is mainly made of young adults and
elderly people who are severely disabled due to a chronic disease.
Main carers are adult married women aged 35, whose educational
level goes up to completed high school; they have been the single
carer in each case for more than 37 months and their care ability is
medaium or low.
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El cuidar de un familiar
que es dependiente
cambia la dinamica de
los seres humanos,
porque los enfrenta a la
imposicion de nuevas
metas que ademads son
inesperadas, y afectan
las satisfacciones
personales tanto en

lo psicosocial como en lo
economico.

Introduccion

n América Latina el comportamiento epidemiol6gico muestra que en la mayoria de los pai-
ses las enfermedades crénicas se han convertido en las primeras causas de morbilidad y
mortalidad. Refiere Sanchez (1) “que el patrén epidemiolégico de América Latina, sefiala
que en muchos paises las enfermedades crénicas comparten los primeros lugares de morbi-
mortalidad con las enfermedades agudas, y que éstas tienen tendencia a incrementarse”.
Este aspecto genera necesariamente crecimiento en el volumen de personas que ofrece-
ran cuidado ya sea de tipo formal o informal, situacién que lleva a pensar en generar mayor
conocimiento sobre cdmo se cuida, qué se siente cuidando, qué genera el cuidar y de qué
forma se apoyara este proceso o tarea del cuidador por parte del personal de salud.

En la medida que aumenta el nimero de cuidadores informales, se deben crear estrate-
gias que brinden apoyo, no sélo a nivel institucional sino especialmente en la comunidad y
en la familia, dado que la familia generalmente es el principal agente cuidador de una perso-
na en situacion de enfermedad crénica discapacitante. Stober (2) sefiala que en las dos
Gltimas décadas se ha observado un crecimiento en el nimero de familias que deciden
tomar la responsabilidad de cuidar a sus parientes con enfermedades crénicas; exponién-
dose a varios riesgos, ya que las tareas del cuidador se vuelven cada vez mas complejas y
les abarcan mayor cantidad de tiempo afectando tanto su salud fisica como mental.

El cuidar de un familiar que es dependiente cambia la dinamica de los seres humanos,
porque los enfrenta a la imposicién de nuevas metas que ademas son inesperadas, y afec-
tan las satisfacciones personales tanto en lo psicosocial como en lo econémico. Pinto (3)
refiere que el cuidador, en cumplimiento de sus roles, experimenta diferentes sentimien-
tos que pueden ir desde la culpa hasta la satisfaccion. También se puede observar que hay
otros sentimientos como la soledad, la tristeza, el sentirse abandonado, el nerviosismo, la
falta de ocio y descanso, problemas para dormir que van generando en el cuidador una
situacion problematica que le impide ser feliz y lograr un minimo de bienestar.

Frente a esta situacion surge el estudio con los cuidadores principales de personas en
situacion de enfermedad crénica que se encuentran ubicados en el municipio de Chia, una
zona geografica donde la tematica del cuidado a cuidadores ha sido poco abordada; lo que
se pretende es mostrar la habilidad de cuidado que poseen los cuidadores principales de
personas en situacion de enfermedad crénica discapacitante en términos de conocimiento,
valor y paciencia; y el nivel de funcionalidad que poseen las personas que son cuidadas y
pertenecen al programa de discapacidad liderado por la Secretaria de Salud del municipio,
para identificar si existe relacién o no entre las dos variables.

Escudero (4) dice que “es importante que el individuo que cuida se cuide para cuidar
mejor y las formas para hacerlo no son negandose a la realidad sino enfrentéandola, pidien-
do ayuda, hablando con otros, tomando las circunstancias de manera positiva y viendo los
problemas o dificultades como oportunidades”. En esta medida el personal de enfermeria
debe conocer qué esta pasando con los cuidadores, para que pueda orientar sus cuidados
hacia propiciar estilos de vida saludables, a que el cuidador aprenda a sentirse bien, y a
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aliviar la tristeza y la depresion. Este estu-
dio contribuye a generar conocimiento
sobre la habilidad de cuidado de personas,
buscando si dicha habilidad se relaciona
con el nivel de funcionalidad del ser querido
a quien cuidan en el marco de un munici-
pio, con zonas que en muchas oportuni-
dades no son tenidas en cuenta por su
ubicacion geogréfica, pero tal vez donde las
personas cuidadoras tienen mayor nimero
de necesidades para cuidar a otros y cui-
darse a si mismas.

Se hace necesario conocer si existe o
no una relacién entre la habilidad de cui-
dado y el grado de funcionalidad de las
personas que son cuidadas, ya que en esa
medida se identifican las necesidades
principales de los cuidadores, y asi se
pueden implementar acciones que generen
atencidn directa sobre éstas; sobre todo si
se tiene en cuenta que esta poblacién es
poco atendida o invisible para las auto-
ridades de salud municipal y gubernamental
en general.

Es importante para el profesional de
enfermeria comprender la realidad del
otro, y saber si hay relacién entre los ni-
veles de funcionalidad de las personas en
situacion de enfermedad y las habilidades
de cuidado del cuidador para ofrecer
apoyo, viendo al binomio cuidador-cuidado
desde una dimensién mas humana, con
cualidades en la aplicacion del cuidado,
quiza en algunos casos mejor que las de
los profesionales, pero también con limi-
taciones, anhelos, esperanzas y desco-
nocimiento de su propia situacién.

Galvis y cols. (5) afirman “que el conoci-
miento que los profesionales de enfermeria
tengan sobre el grado de complejidad de la
situacién cronica, la habilidad que tiene el
cuidador principal para ofrecer cuidados y

los apoyos disponibles para el cuidado
permiten establecer prioridades de accion”.
Frente a este planteamiento es importan-
te que los profesionales de enfermeria—
que son los que mas se ocupan de las
acciones de promocién de la salud— co-
nozcan la implicacién que tiene en los
cuidadores cuidar de personas con una
severa, moderada y baja funcionalidad, ya
que esto les orientard a implementar
estrategias que le proporcionen al cuida-
dor familiar principal un apoyo y orienta-
cién sobre cdmo cuidarse a si mismos, para
que de esta manera puedan crecer en el
cuidado de sus familiares enfermos.

Objetivo general

Establecer la relacion entre la habilidad
de cuidado de un grupo de cuidadores de
personas en situacion de enfermedad
crénica discapacitante y el nivel de funcio-
nalidad de estas personas cuidadas en el
programa de discapacidad en el municipio
de Chia, Cundinamarca.

Objetivos especificos

Definir la habilidad de cuidado de los
cuidadores principales de personas en
situacién cronica discapacitante que perte-
necen al programa de discapacidad del
municipio de Chia en términos de cono-
cimiento, valor y paciencia.

Determinar el nivel de funcionalidad de
las personas que son cuidadas y pertenecen
al programa de discapacidad del municipio
de Chia.

Hacer un andlisis comparativo entre la
habilidad de cuidado de los cuidadores prin-
cipales de personas en situacién de enfer-
medad crénica discapacitante y su nivel de
funcionalidad.

Se hace necesario
conocer Si existe o no
una relacion entre la
habilidad de cuidado y el
grado de funcionalidad
de las personas que son
cuidadas, ya que en esa
medida se identifican las
necesidades principales
de los cuidadores, y asi
se pueden implementar
acciones que generen
atencion directa sobre
éstas.
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Metodologia

El presente estudio se realiz con un
abordaje de tipo cuantitativo dado que mi-
di6 y relaciond la habilidad de cuidado que
tienen los cuidadores de personas en
situacion de enfermedad crénica, y revisé
el nivel de funcionalidad de las personas a
su cargo.

El disefio fue descriptivo, correlacional,
porque ademas de que se describen las
caracteristicas y la habilidad de cuidado de
los cuidadores principales de personas en
situacion de enfermedad crénica disca-
pacitante, se relacionaron con la funcio-
nalidad de las personas cuidadas.

El universo tomado para este estudio
son todas las personas cuidadoras prin-
cipales y las personas a quienes ellos cui-
dan en el municipio de Chia, Departamento
de Cundinamarca, y pueden pertenecer al
programa de discapacidad del municipio
implementado por la Alcaldia.

La poblacién del estudio fueron los
cuidadores principales y las personas en
situaciéon de enfermedad crénica que son
cuidadas; se caracterizaron durante la
recoleccion de la muestra en todos los
sectores y veredas del municipio de Chia
distribuidos en sus 23 sectores, para un
total de 122 binomios cuidador-cuidado.

Los conceptos que se tuvieron en cuen-
ta para este estudio son:

Habilidad de cuidado. Conside-
rada como el desarrollo de destrezas y
capacidades de las que dispone un individuo
para realizar acciones que ayuden a otros
a crecer 0 a valorar su propio ser. No se
puede apartar este concepto de lo que sig-
nifica cuidar, que ha sido definido por
Mayeroff como “el ayudar a otro a crecery
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actualizarse a sf mismo, un proceso, una
manera de relacionarse con alguien que
involucra desarrollo” (6). La habilidad de
cuidado se mide en términos de cono-
cimiento, valor y paciencia, donde el
conocimiento “es el que involucra un reco-
nocimiento del otro como algo separado,
con necesidades Unicas. Implica entender
quién es la persona que se cuida, sus
necesidades, fortalezas y debilidades, y lo
que refuerza su bienestar” (6).

Cuidador principal. Es la persona
familiar o cercana que se ocupa de brin-
dar de forma prioritaria apoyo tanto fisico
como emocional a otro de manera perma-
nente y comprometida.

Persona en situacion de enfer-
medad crénica discapacitante. Es el
individuo que vive un proceso de deterioro
progresivo de las funciones y capacidades
a causa de una alteracién especifica que
afecta su estado de salud por un periodo
Superior a seis meses.

Programa de discapacidad. Serie
de acciones programadas por la Alcaldia
municipal de Chia con el fin de proporcionar
un mejoramiento de la calidad de vida de la
poblacién con discapacidad y sus familias
que habitan enlas areas rural y urbana del
municipio.

Nivel de funcionalidad de la persona
cuidada. Grado de capacidad fisica, mental
y social que posee una persona con enfer-
medad crénica discapacitante para realizar
sus actividades de la vida cotidiana.

Procedimiento

Se establecié el contacto con la Secre-
taria de Salud del municipio de Chia, que
maneja el programa de discapacidad; se
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pasaron las cartas de solicitud para la
realizacion del estudio; una vez aprobada,
se realiz6 una capacitacion a seis alumnos
de la Facultad de Enfermeria de la Univer-
sidad de La Sabana en tres momentos, con
el fin de lograr la comprensién y unificacion
en el lenguaje a la hora de recolectar la in-
formacién con los cuidadores y sus per-
sonas cuidadas.

Los criterios de inclusién de la muestra
fueron los cuidadores y las personas a su
cargo que viven en el municipio, vinculados
al programa de discapacidad, que sean
mayores de 18 afos, cuyo nivel de com-
prension sea apropiado para responder de
forma coherente a una encuesta, que
tengan mas de seis meses de experiencia
como cuidadores, y mas de seis meses de
requerir apoyo de cuidador, que sean
cuidadores de personas con algln grado de
dependencia, que sepan leer y escribir, que
sean el cuidador principal y que voluntaria-
mente quieran participar en el estudio; la
muestra se recolectd en las viviendas de
los cuidadores y sus pacientes cuidados.

Es importante aclarar que para la re-
coleccion de la muestra de este estudio se
realiz6 una visita en el domicilio del cuida-
dor y el paciente cuidado; el nimero de la
muestra fue de 122 binomios cuidador-
cuidado; para caracterizarlos se consideré
la poblacidn total de discapacitados en el
municipio de Chia, que son 679 personas
con discapacidad, pero todos estos disca-
pacitados no requieren de cuidador; por
tanto la muestra se tomé de manera inten-
cional teniendo en cuenta los criterios de
inclusion.

Teniendo en cuenta los principios éti-
cos de la investigacién, como son el con-
sentimiento informado, el respeto por la
autonomia de las personas, el respeto por
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mantener la privacidad de la informacion
recogida, y el tener la intencién de hacer el
bien com(n con la informacién analizada
para beneficio de las personas que cuidan
a otras que se encuentran con enfer-
medades crénicas y discapacitantes, se
solicitd el consentimiento informado a los
participantes; previamente se le explicaron
los objetivos del estudio asf como la utili-
dad para beneficio de los cuidadores de per-
sonas en situacion de enfermedad crénica
discapacitante.

En el ambito institucional se solicitaron
las autorizaciones correspondientes, ex-
plicando los objetivos del estudio y
justificando la utilidad de la informacién
recogida para el fortalecimiento del cuida-
do a los cuidadores del municipio, y cémo
este resultado puede arrojar informacion
muy relevante que permita que los profe-
sionales de enfermeria puedan brindar mas
apoyo a los programas implementados por
la Secretaria de Salud del municipio.

Este proyecto se realiza en un municipio
donde la mayor parte de la poblacién se
ubica en el area rural; sin embargo, es im-
portante mencionar que debido al tipo de
estudio, este proyecto no tiene ningin
riesgo fisico para las personas ni implica
riesgos para el medio ambiente.

Los instrumentos empleados en la
ejecucion del estudio son: Instrumento CAI:
(inventario de la habilidad de cuidar)
Desarrollado por Nogozi Nkongho y valida-
do en 1990, este instrumento consta de 37
items con escala tipo likert que evalia con
un puntaje de 1 a 7 e indica los grados de
aceptacion o rechazo respecto a tres
variables que son conocimiento, valor y
paciencia; ademas, cada uno de estos
grados se califican en términos de alto,
medio y bajo. El Pulses: “Escala de valora-
cion funcional creada y empleada por

Moskowitz en 1957, este acrénimo inglés
se refiere a seis funciones de importancia
en rehabilitacion asi, P = estabilidad de la
patologia o condicidn fisica, U = utilizacion
de miembros superiores, L = locomocion
o funcién de los miembros inferiores, S =
funcién sensorial, E = eliminacién o control
de esfinteres, S = capacidad de socializar.
Este perfil permite cuantificar a través de
una escala numérica el nivel de funcio-
nalidad” (7). Este instrumento ha sido
empleado desde hace mucho tiempo por
diferentes autores e investigadores que
buscan medir la funcionalidad de los indi-
viduos en rehabilitacién o con distintas
enfermedades como pacientes con ACV;
maneja una escala numérica de uno a cua-
tro, donde uno es independiente para la fun-
cién, dos requiere de apoyo mecanico
(aparato), tres requiere del apoyo mecani-
coy de otra personay cuatro es completa-
mente dependiente en cada una de las
funciones que son valoradas. Esta escala
permite evaluar la condicién del paciente
cuidado, valoracion que se relaciond conla
habilidad para cuidar que tiene el cuidador;
finalmente, se empleé el formato de carac-
terizacién de los cuidadores que permite
observar las caracteristicas generales del
cuidador y el paciente que es cuidado.

Para el analisis de la informacion se uti-
lizé el registro de datos estadisticos de
Pearson Chi- Square. Este sistema gener6
los datos para realizar el analisis descriptivo
y de relacion entre las variables estudiadas.

Resultados

Al realizar el analisis de los datos socio-
demograficos de los cuidadores y las per-
sonas a quienes ellos cuidan este estudio
mostré que el 85,25 de la muestra son
mujeres quienes se dedican a la tarea de
cuidar, ademas son esposas, madres, her-

manas o hijas, se encuentran en el rango
de edad de 35 a 59 afios. Las personas
cuidadas son en mayor proporcion mayores
que el rango de edad del cuidador; el nivel
de escolaridad del cuidador se encuentra
entre primaria incompleta hasta bachi-
llerato completo; el 51,64% son casados y
dedicados a las labores del hogar; el estra-
to al que pertenecen esta principalmente
entre dos y tres, el 67,21% son el (inico cui-
dador de la persona en situacién de enfer-
medad crénica discapacitante, con una
experiencia mayor de 37 meses de cuida-
do; de otra parte, el 72,13% de ellos siente
que esta dedicado las 24 horas del diaala
tarea de cuidar.

Es significativo en este estudio socio-
demogréfico de los cuidadores, que el
porcentaje de hombres dedicados ala tarea
de cuidar se muestra en un 14,75% de la
poblacién tomada, a diferencia de otros
donde la proporcidon es menor. Moreno y
cols. en el 2002, en su investigacion sobre
la habilidad de cuidado de los cuidadores
principales de los enfermos crénicos
hospitalizados, refieren que son las muje-
res quienes asumen en la mayoria de los
casos el rol de cuidadoras, “el sexo de los
cuidadores en este estudio reporta que el
97,8% de la muestra tomada son mujeres
y el 2,2% son hombres” (8).

Blanco y Flores (9) en su estudio de
investigacion sobre caracterizacion de los
cuidadores informales de nifios con fibrosis
quistica, en el analisis de sus resultados
encuentran que “el 89% de cuidadores son
mujeres, y el 11% son hombres™ el com-
portamiento en la poblacién tomada para
este estudio muestra que el sexo masculino
también esta asumiendo un papel prota-
gonico en la tarea de cuidar de sus fami-
liares enfermos.
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Valoracion de la funcionalidad de la persona en situacion de enfermedad

cronica discapacitante

Las personas en situacién de enfermedad crénica discapacitante que pertenecen al programa de discapacidad del municipio de Chia,
tomadas para este estudio, presentan distintas situaciones de salud que han generado en ellas la necesidad de depender de otra persona

para realizar sus actividades de la vida diaria.

Figura 1. Distribuciéon porcentual del nivel de
funcionalidad de las personas cuidadas

63,93%

Los datos obtenidos evidencian que el grado de funcionalidad
de la persona cuidada tiene en un 63,93% de los casos una altera-
cion severa, en un 19,67% se observa una alteraciéon moderada, y
el 16,39% de las personas en situacion de enfermedad crénica
discapacitante se encuentran en un nivel leve de funcionalidad.

Lo encontrado en este estudio es referido en la literatura sobre
la implicacién que tiene la pérdida de la funcionalidad de la perso-
na cuidada en el cuidador; segtn Blanco, “Las tareas a las que de-
be enfrentarse el cuidador son mdltiples, complejas y les exigen
mucho tiempo debido a la pérdida de la funcionalidad de las perso-
nas cuidadas” (10).

El hecho de que la limitacién de la persona cuidada influya pa-
ra que requiera de mayor apoyo del cuidador podria generar en
este (ltimo mayor gasto de energia, tiempo, desgaste emocional y
empleo de recursos materiales, fisicos y financieros.

La disfuncién en este grupo estudiado se encuentra espe-
cialmente en lo relacionado con la locomocion y capacidad de
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16,39%

B Leve

[J Moderada

19,67%
Severa

traslado. Se evidencia ademas que la estabilidad de la situacion
de salud de los pacientes es muy variable e inestable; la funcionali-
dad de los miembros superiores muestra alto grado de dependen-
cia; los problemas de eliminacion y la actividad social se presentan
en menor proporcion que los demas aspectos evaluados para
caracterizar el grado de funcionalidad. Teniendo en cuenta que la
disfuncién estd méas inclinada a la actividad fisica, el cuidado de
este tipo de personas requiere esfuerzo fisico, técnicas de
acomodacion para realizar los movimientos y mayor gasto de ener-
gia que podrian hacer que el cuidador se sienta cansado fisicamen-
tey termine con alteraciones misculo-esqueléticas que le produzcan
dolor y con el tiempo limitacion.

En estudios sobre carga de cuidado en los cuidadores como el
de Manzini Bocchi en 2004, que muestra que la sobrecarga fisica en
el cuidador estd mas relacionada con pacientes mas dependientes
principalmente en el traslado y la deambulacion (11), se evidencia
que las personas cuidadas tienen una funcionalidad muy limitada,
lo que con el tiempo podria ocasionar a sus cuidadores multiples
problemas de salud.
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Habilidad de cuidado de los cuidadores

Teniendo en cuenta que los resultados segin el instrumento CAI (inventario de habilidad de cuidado) pueden estar entre un minimo de
37 y un maximo de 259, la informacién general de la habilidad de cuidado se clasifica en alta, media y baja.

Figura 2. Distribucion porcentual de los niveles de habilidad
de cuidado de los cuidadores principales

37,70%

Para los 122 cuidadores de personas
en situaciones de enfermedad crénica dis-
capacitante que pertenecen al programa de
discapacidad del municipio de Chia, el
37,70% presentan un nivel medio de ha-
bilidad de cuidado; el 33,61% presenta un
alto nivel de habilidad de cuidado, y el
28,69% presenta un bajo nivel de habili-
dad de cuidado. Estos datos significan que
el 66,39% de la poblacion tomada para el
estudio no presenta un nivel 6ptimo de
habilidad de cuidado para cumplir con el rol
a su cargo.

Dadas las caracteristicas de estos cui-
dadores, hay un porcentaje significativo de
ellos que dedican la mayor parte de su
tiempo al cuidado y lo han hecho por un
periodo prolongado, lo que se podria in-
terpretar como una fortaleza ya que entre
mas tiempo se tenga como cuidador se es-
peraria que se tenga mayor habilidad; asi
lo afirma la investigadora Sénchez en su

28,69%

estudio “Habilidad de cuidado de los cui-
dadores de personas en situacion de en-
fermedad crénica” cuando dice que

la experiencia de ser cuidadora de una
persona en situacién de enfermedad
croénica, es vivir de una manera diferen-
te, modificando las funciones a las que
se esta acostumbrado, tomando deci-
siones, asumiendo responsabilidades y
realizando tareas y acciones de cuidado
fisico, social, psicolégico y religioso para
atender las necesidades cambiantes de
la persona cuidada en las que progre-
sivamente se va adquiriendo habilidad
hasta superar muchas veces a los mas
conocedores (1).

Si se observa el grado de funcionalidad
de las personas cuidadas se puede eviden-
ciar que la mayoria de pacientes tienen un
alto grado de discapacidad, lo que los hace
mas dependientes en sus actividades de la

B Alta

[J Baja

[] Media

vida cotidianay le implican mayor trabajoy
esfuerzo al cuidador; aunque el cuidador
va adquiriendo mayor destreza y conoci-
miento sobre el manejo no solo fisico sino
afectivo, el manejo de personas con alto
grado de discapacidad requiere de prepa-
racion y adquisicion de competencias
especiales, y éstas no siempre se pueden
adquirir a través del tiempo, en un creci-
miento mutuo cuidador-cuidado. Segln
Figueroa, “el conocimiento para manejar
familiares con discapacidad genera un pa-
norama complejo, y requiere de compe-
tencias especiales”(12).

Nkongho refiere que “el conocimiento
involucra un reconocimiento del otro como
algo separado, con necesidades Unicas.
Implica entender quién es la persona que
se cuida, sus necesidades, fortalezas y
debilidades y lo que refuerza su bienestar”;
agrega que “‘un aspecto importante del
conocimiento es conocer las propias for-
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talezas y limitaciones” (6). En estos hallazgos podemos ver que el
cuidador ve la situacién de salud de su paciente cuidado como una
oportunidad, la entiende, le hace sentir que puede contar con él,

que lo acepta tal como estd, que lo cuida de forma sincera reco-
nociendo sus propias limitaciones, y respetando el sentir y la
privacidad de su paciente que es cuidado.

Relacion entre la habilidad de cuidado que poseen los cuidadores y la
funcionalidad de las personas cuidadas

Una vez analizados cada uno de los componentes de la
habilidad de cuidado —conocimiento, valor y paciencia—; haber
identificado la habilidad de cuidado en general que poseen los
cuidadores principales de personas en situacién de enferme-
dad crénica discapacitante; y de haber identificado cudl es la
funcionalidad que poseen cada una de las personas que son

cuidadas por cada uno de estos cuidadores, se evidencia que
no existe estadisticamente relacién entre la habilidad de
cuidado y la funcionalidad de la persona que es cuidada y se
encuentra en situacién de enfermedad crénica; sin embargo,
se presenta un analisis comparativo de lo que evidencian los
datos encontrados.

Figura 3. Comparacion entre la habilidad de cuidado de los cuidadores y la
funcionalidad de las personas cuidadas

—
- —_—
—

—
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El 63,93% de las personas que son cuidadas tienen una
disfuncién severa; al establecer el cruce de manera porcentual se
identifican los siguientes datos numéricos: el 29,51% equivalente a
36 casos en los cuales la persona cuidada posee un nivel de
disfuncién severo, frente a una habilidad de cuidado de su cuida-
dor, media; un 18,03% correspondiente a 22 casos de los cuales
la persona cuidada posee un nivel de disfuncién severo, frente a
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una habilidad de cuidado de su cuidador, alta; y un 16,39%
correspondiente a 20 casos en los cuales la persona cuidada po-
see un nivel de disfuncién severo, frente a una baja habilidad de su
cuidador. Se podria decir que el 45,9% de los casos donde el pacien-
te que es cuidado posee una disfuncién severa esta siendo cuida-
do por un cuidador principal que no posee un nivel de habilidad
6ptimo para el cuidado.
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Estos datos encontrados reflejan que
la tarea de ser cuidador no es tan facil,
aunque este grupo de cuidadores del mu-
nicipio de Chia cuenta con un tiempo
prolongado de cuidado y gran parte del dia
lo dedican al cuidado de su familiar en si-
tuacién de enfermedad crénica discapa-
citante, sin tener el nivel de habilidad que
su discapacidad requiere para cuidarlos.

La literatura refiere diferentes aspec-
tos sobre lo que implica la tarea de cuidar
apersonas con situaciones de enfermedad
crénica discapacitante; un aspecto que so-
bresale es que el emplear muchas horas al
dia y durante mucho tiempo con apoyo o
sin él, cuidando del familiar enfermo, ter-
mina siendo una carga para el cuidador;
Reever refiere “que el cuidador percibe una
carga objetiva y una carga subjetiva; la
carga subjetiva puede definirse como las
actitudes y reacciones emocionales ante
la experiencia de cuidar; y la carga objetiva
es el grado de perturbaciones o cambios
en diversos aspectos del ambito domésti-
coy de lavida de los cuidadores” (13); este
aspecto hace suponer que los cuidadores
de este estudio, al transcurrir el tiempo, van
perdiendo algunas de las caracteristicas
que poseen como cuidadores, y la carga que
les implica el cuidado les ha generado ma-
yor dificultad para enfrentar su tarea.

Otra caracteristica importante, vista en
los casos de las personas que cuidan y las
que son cuidadas, es que la severidad en la
funcionalidad de estas Gltimas se presenta
en un alto porcentaje, lo que implica unas
variaciones en el proceso de la enfermedad
crénica, y para el cuidador de este tipo de
personas, porque en ellas existe la expec-
tativa de permanentes debidos a los
altibajos o fluctuaciones del curso de la en-
fermedad; es decir, hay momentos menos
dificiles para el cuidador que otros. Garcia,

cuando se refiere al trabajo de cuidar que
tiene el cuidador, dice que “el espectro de
cuidados varia en relacién con las carac-
teristicas del paciente al que se cuida. Por
ejemplo, los nifios pequefos y los que
presentan problemas de salud mental
requieren vigilancia con mayor frecuencia
que otros grupos de nifios; en este grupo
de cuidadores el trabajo de cuidar signifi-
ca aln mas que en otros casos, una dispo-
nibilidad permanente” (14); esto hace re-
lacion en este estudio, a que las carac-
teristicas de la severidad funcional en las
personas cuidadas implican para el cui-
dador altibajos en su condicién de cuida-
dor, que le pueden generar mayor o menor
habilidad de cuidado.

Si se toma en cuenta que para este
estudio la habilidad de cuidado es consi-
derada como el desarrollo de destrezas y
capacidades de las que dispone un indivi-
duo para realizar acciones que ayuden a
otros a crecer o a valorar su propio ser, y
que para entender la habilidad de cuidado
se toma como referente el concepto de
cuidado definido por Mayeroff como “el
ayudar a otro a crecer y actualizarse a si
mismo, un proceso, una manera de rela-
cionarse con alguien que involucra de-
sarrollo” (6), se puede decir que en este
estudio el cuidador principal de la persona
en situacion de enfermedad crénica disca-
pacitante necesita fortalecer sus destrezas
y capacidades, con el animo de que la
interaccion con la persona que cuida sea
de un mutuo crecimiento; de esta forma cre-
cen tanto el que es cuidado como el pro-
veedor de cuidado.

Conclusiones

Estadisticamente no se evidencia
relacién entre la habilidad de cuidado que

poseen los cuidadores principales de per-
sonas en situacion de enfermedad crénica
discapacitante y la funcionalidad de las
personas que son cuidadas.

Para los cuidadores de este estudio la
habilidad de cuidado, vista desde las des-
trezas y capacidades que deben poseer al
realizar su accién de cuidado, no contribu-
ye al crecimiento ni a la valoracién de la
persona a la que estan cuidando, debido a
que no poseen el conocimiento, el valor ni
la paciencia 6ptimos para brindar el cuida-
do a su familiar en situacién de enferme-
dad cronica.

Las personas que son cuidadas y per-
tenecen al programa de discapacidad en su
mayoria son adultos jovenes y ancianos, que
poseen una disfuncién severa a causa de
su situacion de enfermedad crénica, y re-
quieren que se les apoye para el mejo-
ramiento de su condicién de salud, se les
estimule para proveerse autocuidado y
se les mejoren sus condiciones adversas
de vida.

Los cuidadores de personas en si-
tuacién de enfermedad crénica discapa-
citante del municipio de Chia deben ser in-
cluidos de manera mas activa por quienes
trabajan con el programa de discapacidad
del municipio; aunque los cuidadores
siempre estan en compaiia de sus per-
sonas enfermas cuando se les requiere, es
importante brindarles mayor apoyo en la
tarea de cuidado de su familiar, y crearles
espacios que les favorezcan en su salud
fisicay mental.

Los cuidadores de las personas en
situacion de enfermedad crénica disca-
pacitante que pertenecen al programa de
discapacidad del municipio de Chia son
adultos jovenes que cuentan con elemen-
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Es importante establecer
redes de apoyo en el
municipio de Chia que
ayuden en las tareas del
cuidador principal de
personas con situacion
de enfermedad cronica
discapacitante ya que la
mayoria son cuidadores
unicos, llevan mucho
tiempo cuidando de sus
familiares y dedican la
mayor parte de su
tiempo a este rol.
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tos necesarios para brindar cuidado a sus familiares; sin embargo, requieren de todo el
apoyo por parte del personal de salud y de los lideres del programa de discapacidad para
adquirir una mejor habilidad de cuidado para ayudar a sus familiares enfermos.

En los cuidadores principales de personas en situacion de enfermedad crénica dis-
capacitante que pertenecen al programa de discapacidad del municipio de Chia se observa
que para una severidad en la disfuncién de la persona cuidada existe un cuidador con una
medianay baja habilidad para cuidar, lo que hace pensar que se debe brindar mayor apoyo
a estos cuidadores con el fin de que puedan ofrecer un cuidado mas oportuno y eficaz a sus
personas enfermas.

Sugerencias

Con base en este estudio, y en el proceso realizado durante esta investigacion, se su-
giere que el programa de discapacidad del municipio de Chia debe incorporar a los cuidado-
res, con el animo de brindarles mayor apoyo para su autocuidado y propiciarles espacios de
recreacion y descanso que les favorecera en su estado fisico y mental; ademas, se debe
incluir a los cuidadores de personas con enfermedades crénicas discapacitantes en los
programas de prevencion de la salud promovidos por la Secretaria de Salud del municipio
de Chia en el plan de atencién basica, con el animo de mejorarles la autoestima, hacerlos
visibles para el sistemay contribuir a mejorarles su calidad de vida.

Es importante establecer redes de apoyo en el municipio de Chia que ayuden en las
tareas del cuidador principal de personas con situacion de enfermedad crénica discapa-
citante ya que la mayoria son cuidadores Gnicos, llevan mucho tiempo cuidando de sus
familiares y dedican la mayor parte de su tiempo a este rol; también se debe promover en
las instituciones de salud o en las acciones del plan de atencién basica en los municipios la
implementacion de talleres que incentiven y estimulen el autoestima de los cuidadores;
este aspecto los hace sentir importantes, les permite sentirse como personas especiales
y (tiles, y pueden proyectar un bienestar fisico y mental que se reflejard en la persona
que es cuidada.

Se debe seguir investigando sobre la problematica de los cuidadores, esto contribuira
a conocer sus necesidades reales y, por tanto, se pueden implementar acciones preven-
tivas y educativas que contribuyan a mejorar sus principales problemas; otro beneficio es
que se puede mantener un censo actualizado en el municipio del binomio cuidador-cuidado
através de las promotoras de salud, ya que esto facilitara el poderles brindar apoyo para el
mejoramiento de su calidad de vida.

Es importante que la academia conozca los resultados de este estudio para que pueda
intervenir en la creacion e implementacion de politicas que contribuyan al mejoramiento de
las condiciones de vida y de salud de los cuidadores no solo a nivel local sino nacional; sin em-
bargo, se considera que es a nivel local donde se debe iniciar laimplementacion de un progra-
ma de apoyo a cuidadores que contribuya a mejorar los problemas presentados por ellos.

CHiA, COLOMBIA - OCTUBRE 2006
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