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RESUMEN

Introduccion: Las enfermedades cronicas no trasmisibles (ECNT) representan en el
sustento epidemiologico segun la OMS, un significativo incremento con altos
indices de prevalencia siendo las enfermedades cardiovasculares, el cancer, las
enfermedades respiratorias cronicas y la diabetes — las responsables del 63% de
las muertes que se producen en el mundo (36 millones de 57 millones de muertes
globales). EI 80% de estas muertes se dan en los paises de ingresos bajos y medios.

Mas de 9 millones de las muertes se producen en personas menores de 60 afios.

Objetivo: Determinar la relacion que existe entre la habilidad de cuidado y la carga

de los cuidadores familiares de pacientes con enfermedad cronica no transmisible.

Método: Estudio de tipo cuantitativo correlacional con una intervencion en un grupo
de cuidadores, que busca medir la relacion que existe entre la habilidad de cuidado
y la percepcion de carga del cuidado en los cuidadores de personas con enfermedad
cronica. Participaron 70 cuidadores pertenecientes a ASCVIDA. Instrumentos
utilizados: GCPC-UN-D Este instrumento se define como ficha de caracterizacion
de la diada cuidador — persona con enfermedad crénica, se identifican las
necesidades basicas de informacidén para cuidar a una Diada a través de tres
dimensiones: 1) Identificacion de condiciones del cuidador y su perfil
sociodemogréfico. 2) La percepcion de carga y apoyo. 3) Los medios de informacién
y comunicacion. Escala para medir la habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica. (Barrera Lucy, 2008) el cual
contiene 3 dimensiones: a) Relacién; b) Comprension; ¢) Modificacion de la vida y
Escala de valoracion ZARIR. El analisis estadistico de relacion se realizd mediante

la determinacion de los coeficientes de correlacion de Spearman.

Resultado: Las caracteristicas socio demograficas de los cuidadores de personas
con ECNT son: La mayoria son mujeres de 50 afios, estado civil casados, estrato
5



socioeconémico 1 y 2, nivel educativo igual proporcion primaria y bachillerato,
ocupacion hogar. Al valorar el nivel de carga se evidencié una carga leve en 33 de
los 70 cuidadores, representando el (47%). Al medir la habilidad se encontré una
significancia en la dimension de compresion. Cuando se relacioné la carga y la

habilidad se encontr6 una puntuacion de 0.262. Si contribuyen de manera modesta.

Conclusiones: Al establecer la relacion entre la carga y la habilidad de cuidado de
los cuidadores de personas con ECNT, se acepta la hipotesis de relacion que sefiala
que existe relacion en el nivel de habilidad en sus categorias de cuidadores
familiares de personas en situacion de enfermedad crénica y el nivel percibido de

carga

Palabras Clave: Cuidadores, Habilidad del Cuidador, Carga del cuidador,

Enfermedades Cronicas no Transmisible (ECNT)



Abstract

Introduction: Chronic Noncommunicable diseases (NCDs) represent in the
epidemiological support according to WHO, a significant increase with high
prevalence rates being cardiovascular diseases, cancer , chronic respiratory
diseases and diabetes - are responsible for 63% of deaths produced in the world (
36 million of 57 million global deaths). 80 % of these deaths occur in low- and middle-
income. More than 9 million deaths occur in people under 60 years

Method: To determine the relationship between the ability to care and burden of

family caregivers of patients with chronic non-communicable disease

Results: Demographic partner caregivers of people with NCDs characteristics are:
Most are women in their 50s, married marital status, socioeconomic stratum 1 and
2, primary education level equal proportion and high school, home occupation. In
assessing the charge level showed a slight load in 33 of the 70 caregivers,
representing (47%). By measuring the ability a significance in the dimension of
compression found. When the load and the ability of a score related found 026. If

they contribute modestly.

Conclusions: In establishing the relationship between the load and the ability to care
for caregivers of people with NCDs, we hypothesized relationship indicates that there
is a relationship in the skill level in the categories of family caregivers in chronic
illness is accepted and the perceived level of charge

Keywords: Carers, Skill Caregiver, Caretaker's Charge, no Transmissible Chronic
Diseases ( NCCD)
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INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas no trasmisibles (ECNT) representan en el sustento
epidemioldgico segun la OMS, un significativo incremento con altos indices de
prevalencia siendo las enfermedades cardiovasculares, el cancer, las
enfermedades respiratorias cronicas y la diabetes — las responsables del 63% de
las muertes que se producen en el mundo (36 millones de 57 millones de muertes
globales). EI 80% de estas muertes se dan en los paises de ingresos bajos y medios.

Mas de 9 millones de las muertes se producen en personas menores de 60 afios.!

No solo constituyen un problema sanitario sino también un desafio en materia, de
su vivencia de no curacion, de limitaciones progresivas y amenazas de muerte, con
necesidades especiales que implican, familias que asumen la responsabilidad del
cuidado. Es asi coma la presente investigacion, destaca como las caracteristicas de
la propia enfermedad crénica pueden tener impacto en la habilidad de cuidado de
los cuidadores familiares, quienes con frecuencia tienen un sentimiento de carga,
generado por la responsabilidad de cuidar a otra persona, dependiente en muchos
aspectos de la vida diaria, y por el estrés de tomar constantemente decisiones que
afectan la propia vida y la del ser querido. 2

Reconocer a los cuidadores, como un componente esencial del sistema de cuidado
de salud exige aceptar a un cuidador familiar informal, con su potencial y sus
limitaciones y darles herramientas para mejorar su habilidad en términos de
incrementar sus capacidades de afrontamiento, de manera tal que satisfagan las
necesidades de la persona enferma, respondan a la problematica familiar,
mantenga su propia salud y fomentar la buena relacién cuidador-persona cuidada,

buscando y estableciendo apoyos formales e informales, manejando los

1 Organizacion Mundial de la Salud. Enfermedades no transmisibles (o crénicas): reportajes, datos, y preguntas y respuestas.
2015 Disponible en: http://www.who.int/features/chronic_disease/es/
2 Curl A. Cuando los cuidadores familaires hacen duelro por el paciente de Alzheimer. Geriatr. Nurs 1992; 3 (6): 305 — 307.
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sentimientos de inadecuacion o culpa y planeando su propio futuro y el de su grupo

familiar.3

Al hablar de cuidador familiares se hace referencia a las personas adultas con
vinculo de parentesco o cercania que asumen las responsabilidades del cuidado de
un ser querido que vive en situacion de enfermedad crénica y participan con él en
la toma de decisiones. Ellos realizan o supervisan las actividades de la vida diaria

buscando compensar las disfunciones existentes en el receptor del cuidado.*

La presente investigacion surge como propuesta novedosa para mirar la correlacion
entre la habilidad y la carga de la enfermedad crénica en cuidadores familiares. Por
medio de un instrumento Colombiano que mide Habilidad del cuidado, comprendida
en las dimensiones de estilos de vida, compresion y relacion de los cuidadores

familiares

Esta investigacion estd enmarcada dentro del Estudio Multicentrico en Unidn
Temporal que desarrolla el proyecto para disminucion de la Carga de la Enfermedad
Cronica, en Colombia, que lidera el Grupo de Investigacion “Cuidado al paciente
cronico” de facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional, y vincula 9 nodos
de la Red de la RED de Investigacion en 2011.- 2015 y desarrolla el proyecto de
investigacion “Habilidad de cuidado de cuidador familiar de personas con

enfermedad crénica A Nivel Nacional. ®

8 Griffin M, Cuidando a los Cuidadores: El rol de la enfermeria en un establecimiento corporativo. Geriatr. Nurs 1993; 14 (4):
200 — 204.

4 Universidad de Antioquia. Facultad de Enfermeria. L. Barrera, C. Galvis, M. Moreno, N. Pinto, M. Pinzén, E. Romero, B.
Sanchez. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica. Investigacion y
Educacién en Enfermeria — Medellin, Vol. XXIV No. 1, Marzo 2006

5 Grupo de Cuidado al Paciente Crénico y su Familia. Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria. (citado,
2015 abril) Disponible en: http://www.gcronico.unal.edu.co/
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1. Marco de Referencia

1.1 Situacién de la Enfermedad Crénica

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha establecido que las enfermedades
cronicas estan generando un enorme impacto entre los paises de bajos y medianos
ingresos, con un 80% de las muertes entre hombres y mujeres, y se prevé que en
10 afios va a haber un aumento del 17% en las defunciones por enfermedad cronica,

lo que indica que para el 2015, 41 millones de personas falleceran por esta causa.®

En Latinoamérica y en Colombia se presenta una elevada morbimortalidad y carga
por enfermedades cronicas no transmisibles (ECNT), en el afio 2011 el mayor
porcentaje se estimo por los afios de vida saludables perdidos al vivir con
discapacidad o por muerte prematura (AVISAS), corresponde a un (76%), 81% en
mujeres y 72% en hombres, descritas asi, las enfermedades del sistema
circulatorio, principalmente la enfermedad isquémica del corazén, la enfermedad
cerebro vascular y la hipertension arterial y sus complicaciones, ocupan el primer
lugar, seguido de tumores, enfermedades pulmonares cronicas y enfermedades

degenerativas osteoarticulares.’

1.2 Panorama Epidemiolégico.

En Santander y Bucaramanga se destaca que el 83,5% de los de los encuestados
manifestd que tiene algun antecedente familiar de enfermedades cronicas, siendo
la hipertension el mas frecuente (54,8%), seguido de la diabetes (37,6%) y la
hipercolesterolemia (37,5%). Dentro de los factores de riesgo evaluados el 94,9%
no alcanzé el consumo diario recomendado de al menos cinco porciones de frutas

o verduras, gran parte de la poblacion evaluada tenia un bajo nivel de actividad

6 Organizacion Mundial de la Salud. Prevencion de las enfermedades crénicas: una inversion vital. Ginebra; 2008.
" Ministerio de la Proteccion Social de Colombia, Organizacion Panamericana de la Salud. Indicadores basicos.
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fisica (70,6%) y, adicional a esto se encontrd en sobrepeso u obesidad a mas del
50% de las personas entre 25 a 44 afos y del 70% entre 45 y 64 afios. 8

Es asi como las cifras anteriores relacionadas con las caracteristicas
sociodemogréficas de los cuidadores, el 91,4% son mujeres, 54,35% con edades
comprendidas entre los 36 y 59 afios, y una edad promedio de 43,7 afios. El 95,5%
sabe leer, han alcanzado un grado de escolaridad igual o inferior al técnico en un
86,5%, estan casados o en union libre el 61,1% de ellos, se dedican a actividades
del hogar o trabajo formal el 78,5%, pertenecen al estrato 1 el 42,6%, y el 52% de
los sujetos de cuidado es mayor que el cuidador. El 79,4% de los participantes cuida
desde el momento del diagnéstico, el 61% de ellos lleva mas de 19 meses en esta
labor, el 67,8% dedican mas de 13 horas diarias al cuidado, el 42,6% son unicos
cuidadores, la responsabilidad del cuidado recae sobre los progenitores y los hijos

en mas del 60%, y reciben apoyo de familiares en un 64,2%.°

1.3 Cuidadores Familiares

En América Latina se ha identificado que las personas que tienen un familiar con
enfermedad crénica tienen la obligacion de desempefiarse como cuidadores, pero
no cuentan con la orientacion requerida. Se ha documentado de manera importante
una deficiente habilidad de cuidado entre estos cuidadores familiares,°-11 también

se han identificado en ellos fortalezas diferentes a las de otras latitudes, que pueden

8 Secretaria de Salud de Santander. Observatorio de Salud Publica de Santander. Factores de riesgo para enfermedades
crénicas en Santander, método STEPwise. 2011. ISBN: 978-958-57176-0-2. Disponible en:
http://www.who.int/chp/steps/2010_STEPS_Survey_Colombia.pdf

° Arleth Herrera, Amparo Montalvo, Inna, E. Florez, Elizabeth Romero. Soporte social a cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica en Cartagena. AQUICHAN, ANO 12 - VOL. 12 N° 3 - CHIiA, COLOMBIA - DICIEMBRE 2012; 286-
297.

®Moreno Martinez SM et al. Medicion de la habilidad de cuidado de los cuidadores principales de enfermos cronicos
hospitalizados.Trabajo de grado para obtener el titulo de enfermeras. Universidad Nacional de Colombia, Facultad de
Enfermeria, Bogot4; 2002.

11 Figueroa Salan de Padilla IP. Habilidad de cuidado del cuidador principal de adultos que viven en situacion de enfermedad
cronica discapacitante-Guatemala. Tesis de grado para obtener el titulo de magister en enfermeria con énfasis en cuidado al
paciente cronico. Universidad Nacional de Colombia,Facultad de Enfermeria, Bogotéa; 2002.
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apoyar el servicio requerido como la disponibilidad de soporte social para los

cuidadores.12-13

Estos cuidadores deben poseer caracteristicas especificas: responsabilidad,
disciplina, paciencia, adaptabilidad a los cambios, al tiempo que brinda
acompafamiento y apoyo emocional a su familiar, pues es su respaldo en el
proceso de la enfermedad. 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 cronica; por eso el cuidador también requiere
atencién, ya que se dedica a cuidar la salud del paciente y deja de lado la propia.
De ahi la importancia de reconocerlo para proporcionarles herramientas, cuyo fin
es mejorar la capacidad de afrontamiento, de tal manera que satisfagan las
necesidades del paciente, respondan a la problematica familiar, mantengan su
propia salud y fomenten una buena relacién con la persona cuidada'“. La labor de
cuidador, se dispone con la responsabilidad total que incluye acompafar a su
familiar a la institucion de salud para la evaluacion y asistencia, la de modificar los
estilos de vida (alimentacién o actividad fisica) y de administrar los medicamentos,
y ello deteriora su calidad de vida.'® Asi el familiar no esté totalmente dependiente
de su cuidador, necesita de una persona que sea su apoyo en el momento de
enfrentarse a la nueva condicién de salud; por lo tanto, habra un familiar que asume
el rol de cuidador supervisor, en el cual el principal objetivo ser4d mantener el buen
estado de salud de la persona cuidada, segun las condiciones o posibilidades del
medio que los rodea. El cuidador tiene ciertas caracteristicas socioculturales y

biolégicas, como el ser mujer (esposa, hija, hermana o nuera), ya sea por vinculos

2 Galvis CR. Caracterizacion del soporte social recibido por personas adultas hipertensas que asisten al programa de control
de hipertensién arterial de la Caja de Compensacion Regional del Meta, Cofren. Tesis para optar el titulo de magister en
enfermeria. Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria, Villavicencio; 2001.

13 Pinzén ML. Soporte social y el afrontamiento a la enfermedad en adultos jévenes sometidos a dialisis peritoneal ambulatoria.
Tesis para optar el titulo de magister en enfermeria. Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria, Villavicencio;
2001.

4 Fundacién Once. Discapnet: el cuidador concepto y perfil [internet]; [citado 2009 nov]. Disponible en:
http://salud.discapnet.es/Castellano/Salud/cuidados_del cuidador  rol_femenino/Paginas/Cuidador_concepto_perfil.aspx.
15 Sellén Crombet J. Hipertension arterial: diagndstico, tratamiento y control. La Habana: Editorial Universitaria de Ministerio
de Educacion Superior de la Republica de Cuba; 2008.
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afectivos o por una estrecha relacion con el enfermo, desde los cuales ayudan al
cuidado de personas con algunos grados de dependencia o discapacidad, por lo
gue esta labor no se hace tan visible ni se reconoce socialmente; sin embargo, es
evidente la reorganizacion de la vida familiar para adaptarse a la nueva situacion.®
Historicamente, a la mujer se le ha asignado este papel, aduciendo condiciones
inherentes a su naturaleza que la preparan para cuidar y para ser mas abnegada.
En el entorno colombiano es frecuente que los familiares, en especial las mujeres,

asuman el papel de cuidadoras de los enfermos cronicos.

La vivencia de una situacion de enfermedad crénica para las familias se relaciona
con factores socioeconémicos, emocionales y espirituales que en conjunto generan
un gran impacto en la vida de las personas implicadas. Es importante apoyar a estas
personas para conseguir una existencia mas comoda, eficaz y satisfactoria. Para
ello, es mandataria la comprensién de la experiencia familiar de la cronicidad dentro
de un marco de totalidad. La problematica de los cuidadores familiares dentro de un
sistema que no los ha tenido en cuenta debe hacerse visible para poder encontrarle

alternativas de solucion.’

1.4 Surgimiento del Estudio

El cuidado dirigido a personas con enfermedad crénica a largo plazo, la oferta de
servicios sociales y de salud no responde a las necesidades de los usuarios
quienes, en muchos casos, se encuentran vulnerables y con sentimientos de
frustraciébn a pesar de lo cual deben asumir tareas para las que no tienen

preparacion adecuada.® Con frecuencia los cuidadores hablan de dificultades con

16 Diaz L. Cémo perciben los cuidadores la situacion crénica de enfermedad del nifio. En: El arte y la ciencia del cuidado.
Bogota: Unibiblos; 2002. p. 227-9.
7L Barrera, L. Blanco, P. Figueroa, N. Pinto, B. Sanchez. Family Care Skill for Chronic Disease People: International
Approach. Aquichan, Vol 6, No 1 (2006)
18 Sanchez B. Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en situacion de enfermedad cronica. El arte y la ciencia
del cuidado. Bogota: Unibiblos; 2002.
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la soledad, la falta de servicios accesibles de salud y los costos de los tratamientos
ordenados.*®

En el sistema de salud de nuestro medio el cuidador es ignorado, se desconoce su
vivencia y sus necesidades generadas por su especial responsabilidad con su
familiar. De forma paraddjica con frecuencia el cuidador debe recibe delegaciones

de cuidado, para las cuales no esté capacitado.

A estos cuidadores se entrega a un familiar enfermo con limitaciones, porque el
costo institucional de hospitalizacion es muy alto para las empresas prestadoras de
los servicios de salud o porque no existen servicios adecuados y suficientes de
cuidado a largo plazo. Es asi como el cuidador debe responder en el hogar sin los
apoyos basicos para este fin, como la informacion sobre el cuidado, la consecucién
de recursos para satisfacer necesidades especiales. En los ultimos tiempos se
menciona el fortalecimiento del cuidado en el hogar, con evidentes falencias, por

altos costos y baja cobertura, se determina que falta un gran camino por recorrer.?°

La presente investigacion se realizd en la Asociacion Solidaria de Cuidadores de la
Calidad de Vida, ASCVIDA, es una organizacién sin animo de lucro que se
constituy6 oficialmente el 30 de junio del 2015, pero con una trayectoria desde el
afno 2009.

Se encuentra ubicada en el municipio de San Gil, Santander. Conformada por
hombres y mujeres, mayores de edad, quienes dedican sus vidas a cuidar a un
familiar con enfermedad crénica no transmisible, por un tiempo indeterminado y sin
ningun tipo de apoyo gubernamental, los unio la necesidad de compartir y conocer
la experiencias de otros cuidadores con el fin de intercambia conocimiento de

cuidado.

19 Sanchez B. Caracterizacion de la enfermedad crénica en el municipio de Funza. Programa de Extension Universitaria,
Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria, Bogoté; 1998.
20 Pinto N. Modelo de cuidado en el hogar para pacientes que viven enfermedad cronica. Cuidado y practica de enfermeria,
Bogota: Unibiblos; 2000.
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Su mision es desarrollar programas y proyectos de mutuo apoyo que contribuyan el
mejoramiento de la calidad de vida de los asociados y al mejoramiento de sus
capacidades para acompafar a las personas con enfermedades crénicas a su

cuidado.

Sus asociados se comprometen a actuar bajo los principios éticos de la solidaridad,
el compromiso, el respeto y la honestidad.

Tiene como objeto social:
Desarrollar actividades de ayuda mutua.

Desarrollar actividades de capacitacion, integracidbn y recreacion para sus
asociados.

Facilitar el mejoramiento en la asistencia a los cuidadores y enfermos, para brindar

una mejor calidad de vida.

Prestar asistencia psicoldégica y moral a los cuidadores familiares.?!

1.5 Antecedentes.

Esta investigacion esta enmarcada dentro del Estudio Multicentrico en Unién
Temporal que desarrolla el proyecto para disminucion de la Carga de la Enfermedad
Crénica, en Colombia, que lidera el Grupo de Investigacion “Cuidado al paciente
cronico” de Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional, y vincula 9 nodos
de la Red de la RED de Investigacién en 2011.- 2015 y desarrolla el proyecto de
investigacion a nivel Nacional “Habilidad de cuidado de cuidador familiar de

personas con enfermedad crénica y su relacion con la carga”.

21 Certificado de existencia y representacion legal entidad sin &nimo de lucro de: Asociaciéon Solidaria
de Cuidadores de la Calidad de Vida. Registro: 05-512766-30.
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Como profesional de enfermeria, que pretende desarrollar una investigacion se
determina la importancia de la fundamentacion tedrica en la situacién de cuidar a
una persona con enfermedad crénica. Es asi como el modelo desde esta
perspectiva es de la salud que soporta Margaret Newman, con el cual orientar el
pensamiento y la accidn, asi mismo se complementa con algunos aspectos de la

teoria de Jean Watson, definidos dentro de la ciencia del cuidado.

Segun Marriner, la perspectiva de enfermeria en el modelo de Newman, es el
estudio de “cuidar en la experiencia de la salud del ser humano”, y la intervencién
es ayudar a reconocer sus propios patrones y sus propias pautas de interaccién con
el entorno, permitiendo identificar las relaciones con las situaciones criticas en sus
vidas y conectandose de una forma ritmica y auténtica. La relacion enfermera cliente
se caracteriza por un acercamiento que permite una participacion en el proceso de
expansion de la conciencia, buscando una comprension de las circunstancias
cambiantes como facilitadora. En este orden, Newman da una sugerencia temprana
dentro del marco de la salud de la NANDA, basada en los patrones unitarios de
interaccidn persona-entorno, para ser  utilizados y ofrecer al cliente el
reconocimiento de sus propios patrones. Estos nueve patrones de interaccion
constan de varias dimensiones relacionadas con: eleccién, comunicacion,
intercambio, sentimiento, conocimiento, movimiento, relacién y valoracion. Al mismo
tiempo intentd que los patrones guiaran a las enfermeras para realizar
observaciones holisticas de “conductas persona-entorno”. Newman, ha enfatizado,
desde entonces, que la concentracién de lo que es mas significativo para los clientes
se basa en sus propias historias y patrones de relacion que se presentan

secuenciales a lo largo del tiempo?2.

En este Modelo, Newman define la persona como conciencia, con tres
componentes: tiempo, espacio y movimiento. El movimiento es la forma en la cual

se percibe la realidad y, por ello, es una forma de ser consciente de si mismo, este

22 Marriner, A. Modelo de la salud. Modelos y teorias en enfermeria. Espafia, Mosby, 2005, pp. 587-599.
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movimiento es a través del espacio, por eso lo ve como inherente al desarrollo del
concepto de tiempo en el hombre, siendo asi que los conceptos tiempo y espacio
tendran una relacion complementaria e inseparable dentro del modelo, donde se
incorpora una sensacion perspectiva del mismo tiempo con orientacion hacia el
pasado, el presente y el futuro, con una pauta global de expansion, que explica la
capacidad informativa del sistema para interactuar con el entorno siendo éste
definido de forma no explicita, sino descrito como una parte de un conjunto mas
amplio, que estd mas alla de la conciencia del individuo, es decir, se trata de la

interaccién de la persona con el entorno?.

La salud es el principal concepto de este Modelo que se establece como teoria de
expansion de la conciencia, donde Newman fusiona enfermedad y no enfermedad,
creando una sintesis que puede entenderse como salud, por lo tanto, se forma un
nuevo concepto el “patrén de un todo”. La salud se puede interpretar como un patron
de la evolucién de la persona en su entorno, donde se observa el proceso de
desarrollo de la conciencia de uno mismo y del entorno, con una capacidad para
percibir las alternativas y responder a muchas formas distintas, es asi como la
autora lo califica de “pautado, emergente, impredecible, unitario, intuitivo e
innovador”, mientras que el paradigma tradicional es lineal “causal, predecible,

dicotémico, racional y controlador?*.

El Modelo muestra ser viviente, integro, tiene vision de cambio, es necesario y
continuo y hace parte de la vida, es sinébnimo de progreso y de desarrollo del
potencial humano. La vision de Newman asume que la persona interactda con el
ambiente, es decir, hay una continua mutualidad y reciprocidad en esa interaccion.
La trasformacion no se da solo por necesidad, ni espera mantener los valores
antiguos. La persona muestra crecimiento permanente al buscar la salud como

expansion de la conciencia.

2 Marriner, A. Modelo de la salud. Modelos y teorias en enfermeria. Espafia, Mosby, 2005, pp. 587-599.

24 Marriner, A. Modelo de la salud. Modelos y teorias en enfermeria. Espafia, Mosby, 2005, pp. 587-599.
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Nuwman utilizé ejemplos perfectos para ilustrar la centralidad del espacio y el

tiempo, uno de los cuales se incluye:

“La sefora L, realizd repetidos intentos de alejarse de su marido e iniciar
(movimiento) un programa de educacion para sentirse mas independiente y segura.
Tenia la sensacion de que no tenia espacio para ella misma e intentd distanciarse
(espacio) de su marido. Sentia que no tenia tiempo para recrearse (ella misma)
tenia una gran carga de trabajo y atendia de forma constante las necesidades de
los demas. Era demasiado sumisa y sensible a las demandas y a las criticas de su

marido”.

Se puede concluir, con el ejemplo anterior, que el espacio, el tiempo y el movimiento
se relacionaron, con una interaccién que tiene como centro la conciencia. En este
proceso de generar significados dentro del fendmeno de la “habilidad del cuidado
del cuidador de personas con enfermedad crénica”, ésta representa un impacto
general en la vida de la persona y de quien la rodea, donde se hace necesario
reconocer sus “habilidades”, comprendiendo la relacion y los cambios que se han
generado en ella misma, en el tiempo y espacio, con la persona que cuida. Por lo
tanto, el Modelo abre la posibilidad de comprender la vivencia de una persona con
enfermedad crénica, y en este caso es esencial para determinar los significados y

sSus interacciones.

En este marco es oportuno determinar gue una persona con enfermedad croénica
es quien vive una situacion, la cual es definida como un impedimento o desviacion
de la salud, que incluye una o mas de las siguientes caracteristicas: permanencia,
inhabilidad no curacién, requiere rehabilitacion en un largo periodo, necesita una
hospitalizacion aguda que sobrepase los 30 dias, o supervisibn médica y
rehabilitacion de tres meses 0 mas en otro ambiente de cuidado. Est4 asociada a

discapacidad que en la mayoria de las veces es progresiva>.

% Michael, S. R., Candela, L. “Comprendiendo la experiencia de la enfermedad crénica”. Nurse Education. USA, 2002, 27 (1),
pp. 25-27.
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Place Barbara en su articulo “Entender el significado de la enfermedad crénica un
requisito para cuidar”, determina que ésta tiene una incidencia significativa, dadas
las dificultades que se afrontan, donde, ademas de los sintomas e incapacidades,
hay aspectos prioritarios de la experiencia que van mas alla de un diagnostico de
asma, diabetes, cancer y/o enfermedad coronaria, entre otras. Es el agotamiento,
el dolor, la incertidumbre, la interferencia en el trabajo, el estudio, la recreacion y el
logro de ambiciones y metas. Asimismo, concluye que las enfermedades cronicas
tienden a oscilar entre periodos de exacerbacion y periodos de mejoria o quietud, y
vivir con estas oscilaciones requiere de un permanente seguimiento con cuidados
especiales que demandan decisiones, modificacion de la vida, el reconocimiento de

cuando iniciar planes de emergencia y cuando buscar ayuda?®.

Vivir con enfermedad crénica es costoso tanto emocional como financieramente, se
consume gran cantidad de tiempo visitando médicos y clinicas, esperando a ser
atendido, hospitalizaciones continuas y permanentes, con regimenes de cuidado
que deben asumirse en el hogar?’. En este planteamiento tan imperioso para
continuar la perspectiva de enfermeria, que ya se establecié con la guia del modelo
de salud de Newman, por ser un cuidado tan especifico, se incluirdn algunos

aspectos filosoficos que apoyen concepto de cuidado en este grupo de personas.

En la filosofia original y en la ciencia del cuidado Watson (1985)28 refiere el cuidado
como la esencia de la practica de enfermeria. Es una idea moral mas que una actitud
orientada a reconocer el momento del cuidado transpersonal, fendmeno que ocurre
cuando existe una relacion de cuidado entre la enfermera y la persona cuidada, es
decir, Watson, atribuye su énfasis en las cualidades interpersonales vy

transpersonales de coherencia, empatia y calidez, visiones fundadas en Carl

% Place, B. “Entender el significado de la enfermedad cronica: un prerrequisito para cuidar’. En Una agenda global de cuidado
nacional. New York, League For Nursing. 1994, pp. 281-291.

27 Weiland, S. M. “Ser cuidador familiar en la casa. Home Healthcare Nurse”. The Journal for the Home Care and Hospice
Professional. 2002, 20 (2), pp. 113-119.
28 Watson, J. Reflections on new methodologies for study of human care. Qualitative research methods in nursing: Leinninger
(Ed.), 1985, pp. 342.349.
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Rogers y escritores psicolégicos quienes describieron distintos incidentes que
llevaron a la formulacion de sus pensamientos sobre la conducta humana. Uno
implicaba “que el cliente es el que sabe lo que le duele” y “el cuidador deberia
permitir que las directrices del proceso terapéutico vienen del cliente”, afirmando
que por medio de la comprension el paciente llega a aceptarse, o que constituye un
primer paso hacia el resultado positivo.

El cuidador motivado por el gran interés hacia la persona cuidada, le ayuda a
expresar y a clarificar sentimientos que no tiene muy claros, juntos el cuidador y la
persona cuidada comprenden el significado de la experiencia del paciente. Otro
concepto crucial de la teoria de Rogers es la relacion terapeuta-paciente, donde se
formula la pregunta ¢cémo puede establecer una relacion, donde el cuidador y/o
terapeuta pueda ser utilizado para su propio crecimiento personal? Para responder,
Watson sefiala con su vision que las enfermeras no estan para manipular y controlar
a los demés, sino para entender al otro, asimismo es esencial una base soélida en
humanidades, para entender el proceso de cuidado como holistico, donde puede

integrar todo lo que implica la relacién humana.
1.6 Justificacion

Colombia ha respondido con un marco legal realmente debilitado, en el que muy
poco se contempla y comprende la realidad de la cronicidad y donde sus actores
(pacientes, cuidadores y profesionales de la salud) deben buscar apoyo en
entidades y organizaciones externas al sistema de salud como alternativa para

suplir sus necesidades.

Asi mismo, es necesario plantear politicas publicas que permitan la participacion
social de los individuos en situacién de cronicidad, teniendo en cuenta que muchas
de sus necesidades van mas alla del simple manejo de sintomas en los ambitos
institucionales, sino que ademas reclaman el derecho que tienen a obtener un

mayor acceso a oportunidades de vida desde todos sus roles. Tal como lo
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establecen los articulos 48 y 49 de la Constitucion Politica de Colombia, que
muestran que “la seguridad social en salud es un derecho publico de caracter
obligatorio que se prestara bajo la direccion, coordinacion y control del Estado, en

sujecioén a los principios de eficiencia, universalidad y solidaridad”.2°-30

Esto permite al profesional de enfermeria identificar las necesidades, por medio de
la escucha activa a los cuidadores sus inquietudes, preocupacién, necesidades,
experiencias en este proceso de cuidar una persona con enfermedad cronica.

Porque cada dia se convierte en una ensefianza mas a nivel personal.

Por esta razén surge la idea de crear un espacio dirigido a los cuidadores, con el fin
de relacionar su carga con su habilidad determinada en las dimensiones: Relacion,
compresion y modificacion de la vida. Esto les permitira ser escuchado y
comprendidos por todo lo que estan pasando, conocer mas personas en la misma

situacién, y lo mas importante, ser reconocidos en su labor.

Esto beneficiaria primero a los pacientes, al tener a su lado un cuidador saludable
emocional, social y fisicamente. Lograriamos proyectar programas que integren
cuidadores familiares con equipo de salud que garantice indicadores de calidad de
atencién con satisfaccion de necesidades especiales contribuyendo al cuidado de
Enfermeria enmarcado en fundamentacion tedrica, investigativa que determine un
Cuidado Integral especializado en personas y familias en situaciones de
Enfermedad crénica. Dando como resultado la propuesta de programa dirigido a
cuidadores familiares de personal con enfermedad crénica que permitiria influir en

la carga de cuidado.

29 puran D, Vargas O. La enfermedad respiratoria crénica: reflexiones en el contexto del sistema de salud colombiano. Cienc
Salud [internet]. 2007 Jun-Sep [citado 2009 Nov 1]; 5(2):106-15. Disponible en: http://www.urosario.edu.co/medicina/

30 Republica de Colombia. Constitucion Politica. Capitulo 2: De los derechos sociales, econémicos y culturales, articulos 48
y 49. Bogota: Legis.
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1.7 Problema de Investigacion.

A partir de lo anterior surge la siguiente pregunta de investigacion ¢ Existe relacion entre
la habilidad del cuidado y carga de los cuidadores familiares de pacientes con
enfermedad crénica no transmisible, de la Asociacion Solidaria de Cuidadores de la
Calidad de Vida, ASCVIDA?

1.8 Objetivo General

Determinar la relacion entre la habilidad de cuidado y la carga de los cuidadores

familiares de pacientes con enfermedad cronica no transmisible.
1.9 Objetivo Especificos

v Determinar la carga de cuidado en los cuidadores familiares de pacientes con

enfermedad crénica no transmisible.

v' Determinar la habilidad de cuidado en los cuidadores familiares de pacientes

con enfermedad crénica no transmisible.

v’ Establecer el grado de asociacion existente entre la habilidad de cuidado y
la carga de los cuidadores familiares de pacientes con enfermedad crénica

no transmisible.
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2. MARCO TEORICO Y CONCEPTUAL

2.1 Cuidador familiar de personas en situacion de enfermedad cronica
terminal

Una persona con enfermedad crénica por lo general necesita o termina necesitando
respaldo para su cuidado. En la mayor parte de los casos existe un familiar o
persona cercana que apoya las decisiones y conductas del cuidado y que se
denomina cuidador familiar.3! Pinto y Sanchez (2000) sefialan que un cuidador es
el miembro de una familia o grupo social que asume la responsabilidad de cuidar al
familiar enfermo. Es quien representa una solucion ante la necesidad de atender a
esta persona, sin que se haya llegado, en muchos casos, a un acuerdo explicito
entre los miembros de la familia.3? Este cuidador(a) tiene que modificar su vida para
asumir tareas especiales, que con frecuencia le generan sobrecarga y estrés. El
cuidador atiende asuntos de la vida diaria en donde enfrenta la toma constante de

decisiones que afectan la propia existencia y la del ser querido.33

Se caracteriza por el familiar mas allegado a la persona que requiere el cuidado, el
cual no esta regulado, ni sometido a horarios, ni a remuneracion econémica y
generalmente no ha tenido educacién formal al respecto, al menos cuando
comienzan a desempefiar el rol. En su mayoria son mujeres de edad media, hijas o
esposas de la persona que recibe el cuidado, que generalmente conviven con ella,

y con un nivel de escolaridad diverso.

Ser cuidador familiar trae consecuencias sociales, emocionales, fisicas y de salud

para las personas que proveen este cuidado, en este sentido, hace referencia a la

31 Barrera L, Pinto N, Sanchez B. Hacia la construccién de un modelo de cuidado de cuidadores de personas con enfermedad
cronica. Actualizaciones en Enfermeria. 2008; 11(2): 22-28
32 pinto N, Sanchez B. El reto de los cuidadores: familiares de personas en situacion crénica de Enfermedad. En: Cuidado y

practica de Enfermeria. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermeria Universidad Nacional de Colombia. Bogota. Unibiblos,
2000, pp 172-179.

33 Barrera L, Pinto N, Sanchez B, Carrillo M, Chaparro L. Cuidando a los Cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica. 1ed. Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria; 2010.
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sobrecarga, carga emocional, estrés y depresion, fatiga, pérdida del apetito,

insomnio, trastornos del ciclo circadiano y aislamiento social.34

Para el presente estudio se utilizara el concepto de cuidador familiar estructurado
por el Grupo de cuidado al paciente cronico de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia: “cuidador familiar se hace referencia a una
persona adulta con vinculo de parentesco o cercania que asume las responsabilidad
del cuidado de un ser querido que vive con enfermedad cronica y participa con él
en la toma de decisiones sobre su cuidado. El cuidador realiza, supervisa o apoya

las actividades de la vida diaria del receptor del cuidado”®

Al hacer referencia de cuidadores familiares se hacer referencia a las personas
adultas con vinculo de parentesco o cercania que asumen las responsabilidades del
cuidado de un ser querido que vive en situacibn de enfermedad crénica
discapacitante con él en la toma de decisiones. Ellos realizan o supervisan las
actividades de la vida diaria buscando compensar las disfunciones existentes en la

receptor del cuidado.®

Es la persona reconocida que representa el primordial agente de cuidado que da
asistencia basica, apoyo continuo en las actividades de la vida diaria del enfermo,
quien con frecuencia posee un vinculo familiar, un lazo afectivo de compromiso y
es quien se apropia de la responsabilidad del cuidado, participa y asume decisiones

y conductas acerca de la persona cuidada.®’

34 Giraldo, C. Franco, G. Calidad de Vida de los Cuidadores Familiares. Revista Aquichan — ISSN 1657 — 5997.

35 Unién Temporal Carga de la Enfermedad Crénica. Programa para la Disminucion de la Carga del Cuidado de la Enfermedad
Cronica no Transmisible en Colombia. Documento de Trabajo. 2012.
36 . Barrera, C. Lépez, M. Fergusson, N. Pinto, M. Pinzén, E. Romero, B. Sanchez. La habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica. Investigacion y Educacion en Enfermeria — Medellin, Vol XXIV No. 1, marzo
2006;24(1): 36-46
37 Barrera L. Construccion validacién de instrumento para medir la habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica. Documento archivo Grupo Cuidado al Paciente crénico. Bogotéd: Facultad de Enfermeria,
Universidad Nacional de Colombia; 2008.
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Se denomina cuidador familiar la persona que tiene un vinculo de parentesco o
cercania y asume la responsabilidad del cuidado de un ser querido que vive con
enfermedad crénica. Este cuidador participa en la toma de decisiones, supervisa y
apoya la realizacion de las actividades de la vida diaria para compensar la disfuncion
existente en la persona con la enfermedad.3® Los cuidadores familiares son en su
mayoria mujeres de edad intermedia, menores que el receptor del cuidado, con
estados civiles variados, algunas empleadas y otras amas de casa, con niveles de
educaciéon y socioecondmicos heterogéneos, quienes por lo general cuidan al ser
querido desde el momento de su diagnéstico y llevan cuidandolo mas de seis
meses. Estas personas sienten que la actividad ocupa la mayor parte del dia y, por

lo general, desconocen el rol que asumen.®®

De acuerdo con los estudios revisados sobre el cuidado familiar, se puede afirmar
que éste se caracteriza por ser provisto por los familiares o los vecinos muy
allegados a la persona que lo requiere, el cual no estd regulado, ni sometido a
horarios, ni a remuneracion econémica, y generalmente quienes lo proveen no han
tenido educacion formal al respecto, al menos cuando comienzan a desempefiar
este rol. Como lo expresan Soldo y cols. “... se trata de una fuente de cuidados...
para que las personas mayores en situacion de fragilidad o dependencia, las
personas discapacitadas u otros grupos, puedan seguir viviendo en su hogar, o en

la comunidad y no ser institucionalizadas™4°.

Este cuidado también se caracteriza por ser realizado en su mayoria por mujeres
de edad media, hijas o0 esposas de la persona que recibe el cuidado, que

generalmente conviven con ella, y con un nivel de escolaridad diverso.

38
39

Barrera L et al. Cuidando a los cuidadores. Bogota: Universidad Nacional de Colombia y Colciencias; 2005 (en prensa).

Barrera L et al. Evaluacion de un programa de fortalecimiento de habilidades de cuidado dirigido a cuidadores familiares de
personas con enfermedad crdnica. Universidad Nacional de Colombia y Colciencias; 2005 (en prensa).
40 soldo BJ, Agree EM y Wolf DA. The balance between formal and informal care. In: Ory MG, Bond K. Aging and Health Care

Londres: Rouledge, p. 193-216. Citado por Dominguez C. Familia, cuidados informales y politicas de vejez. En: Staab AS,
Hodges LC. Enfermeria gerontolégica. México: McGraw Hilllnteramericana; 1998, pp. 464-475.
28



Ser cuidador familiar trae consecuencias sociales, emocionales, fisicas y de salud
para las personas que proveen este cuidado; en este sentido, hace referencia a la
sobrecarga, carga emocional, estrés y depresion, fatiga, pérdida del apetito,
insomnio, trastornos del ciclo circadiano y aislamiento social, entre otros.*1-#2-
43lgualmente, se han encontrado como factores causantes del deterioro psicosocial
del cuidador familiar de adultos mayores la enfermedad, la discapacidad, el
deterioro funcional y cognitivo o los problemas de conducta de los mayores a
quienes cuidan, que constituyen posibles antecedentes de estrés del cuidador.
Justamente, los problemas de salud son percibidos como la principal amenaza,
tanto por el cuidador como por el enfermo croénico, y esto es mas delicado cuando

ambos son de edad avanzada.

“1Sanchez B. La experiencia de ser cuidadora de una persona en situacion de enfermedad crénica. Invest. Educ. Enferm.
2001; 19(2): 36-49.
42 Montoro J. Las consecuencias psicosociales del cuidado informal a personas mayores. Revista Internacional de Sociologia
1999; (23): 22.
43 Artaso B, Gofii A, Huici Y, Gémez AR. Sobrecarga del ciudador informal del paciente con demencia institucionalizado.
Geriatrica 2002; 18 (6): 35-39.
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2.2 HABILIDAD DE CUIDADO

La definicion de habilidad de cuidado de Ngozi Nkongho (1990), como "la manera
de relacionarse con el receptor del cuidado, que requiere una intencion de
compromiso para interactuar y el comprender la habilidad del cuidador como una
forma de vivir y no como una tarea colateral. La habilidad del cuidador y el
significado que tenga de la persona es definitiva para el sentimiento de bienestar de

la persona cuidada".*

Considerada 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 significa cuidar, que ha sido
definido por Mayeroff como “el ayudar a otro a crecer y actualizarse a si mismo, un
proceso, una manera de relacionarse con alguien que involucra desarrollo”. La
habilidad de cuidado se mide en términos de conocimiento, valor y paciencia, donde
el conocimiento “es el que 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”.4°

La habilidad de cuidado del cuidador familiar es el potencial de cuidado que tiene la
persona que asume el rol de cuidador principal de un familiar, o persona significativa
gue se encuentra en situacién de enfermedad crénica. Esta habilidad incluye una
dimensién cognoscitiva y una actitudinal que son identificadas y medidas segun los
indicadores de conocimiento, valor y paciencia que propone Nkongho y que puede

ser medida a través de la comunicacién directa con cada persona.*®

Para la presente investigacion se usoé el concepto de la autora Barrera (2008) Es la

capacidad que tiene el cuidador en su experiencia de cuidado del familiar con
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enfermedad crénica para establecer la relacién, la comprensién y modificacion de

los estilos de vida.

Las habilidades de cuidado de los cuidadores familiares son el potencial de cuidado
que tiene la persona adulta que asume el rol de cuidador principal de un familiar o
persona significativa que se encuentra en situacion de enfermedad cronica

discapacitante.*’

La habilidad de cuidado del cuidador varia dependiendo de su grado de familiaridad
con el contexto, el significado que este tenga para la persona o la sociedad, es decir,
la diferencia entre ver al cuidador como una manifestacion de ser en el mundo. De
apreciar el significado de ser una persona cuidadora o la obligacion de cuidar. El
cuidador que es habil asi lo refleja mediante una actitud de compromiso, con una
presencia autentica, asumiendo la responsabilidad, creciendo mutuamente con la

persona cuidada y viviendo una motivacion hacia el cuidado.*®

44 NKONGO,Ngozi.The caring abilitylnventary.En: Strickland O., Waltz.C. Measurement of Nursing outcames. Vol Foru.
Documento Maestria en Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. Bogotéa, 1999.

4 Nkongho, NO. The Caring Ability Inventory. In Strickland O, Waltz C. Measurement of Nursing Outcomes; 1999, p. 4.
46 Nkongho N. The Caring Ability Inventory. In Ora L. Strickland and Carolyn F. Waltz. Measurement of Nursing Outcomes:
Self Care and Copin. NewYork. Springer Publishing Company, Part I1l. 1990; (3 y 4): 3-16.

47 . Barrera, L. Blanco, P. Figueroa, N. Pinto, B. Sdnchez, Habilidad de cuidadores familiares de personas con enfermedad
crénica. Mirada internacional. Aquichan, Vol 6, No 1 (2006)

48 Boykin A, Shoenhoffer S. Nursing as caring: A model for transforming practice. Sudbury Jones & Bartlett; 2001. Pp. 2-5.
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2.3 Carga de las Enfermedades Cronicas

Carga significa trabajo, dificultad, peso, desgaste, energia necesaria para algo.
Cuando se habla de la carga de la ECNT o de la carga del cuidado de la ECNT, se
hace referencia al esfuerzo adicional que implica satisfacer las necesidades de las
personas con enfermedad crénica, de sus cuidadores familiares y profesionales,

de las instituciones y del SGSSS y la sociedad en general.

Son varios los intentos por definir y medir la carga de la ECNT. Algunos revisan el
impacto epidemiolégico, otros el econdmico, otros la carga objetiva y subjetiva para
los pacientes y sus cuidadores, generalmente los familiares y muy pocos sefialan

aspectos positivos que se suman a esta carga del cuidado de la ECNT.#°

4 sanchez Herrera, B., Carrillo Gonzélez, G. M., Barrera Ortiz, L., Chaparro Diaz, L. (2013). Carga del cuidado de la
enfermedad cronica no transmisible. Aquichan. Vol. 13, No.2, 247-260.
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Tabla No. 1: significado de la carga del cuidado en la enfermedad crénica.

Incidencia

Fracuencia Prevalencia
Mortalidad

Dimensidn epidemicldgica

Mortales: pérdida de afios de vida

Valoracidn de sus consecuencias Mo mortales: pérdidas funcionales y de
bienestar

Costos diractos

Costo-efectividad de los servicios
Costos indirectos

Consumo

Dimensién econdmica Ahorro

Impacto negativo Oferta de mano de obra
Productividad

Acumulacidn de capital humano.

Estrés, culpa y afrontamiento del cuidader ante la ECNT de la persona a quien cuida

Cafﬂéd_‘ﬂ cuidado en |-_3 enfermedad Implicaciones para la familia: en la funcionalidad de la misma (econdmica, social
crdnica no transmisible (ECNT) y personal)
Constructo multidimensional Varla_b_les fisicas, curnpnr:amgnlales 0
cognitivas de los pacientes y fase de la
enfermedad

Escenarios del cuidado

Factores de desgaste
Autepercepcidn de carga del cuidado en

el cuidador
Dimensién social: Persona con ECNT Grado de prepar acién que tienen los cui-
Cuidador familiar, Familia dadores para asumir el rol

Costo econdmico

Costos sebre la salud fisica

Costos del cuidado (Consecuencias

X Costos sobre la salud emocional
adversas reales o potenciales)

Restricciones sociales y personales

Inversién de walor en el dar cuidado

Satisfaccién, reconocimiente, creci-
Aspectos positives de |a experiencia miento, desarrollo, aprendizaje, tras-

de cuidado cendencia, wincule con la persona
cuidada.

Fuente: Beatriz Sanchez-Herrera, Gloria Mabel Carrillo-Gonzalez, Lucy Barrera-Ortiz, Lorena Chaparro-Diaz. Carga del
cuidado de la enfermedad crénica no transmisible. ANO 13 - VOL. 13 N° 2 - CHIA, COLOMBIA - AGOSTO 2013

La carga de las enfermedades cronicas tiene serios efectos sobre la calidad de vida
de los individuos afectados; ya que no solo es causa de muertes sino es un indicador
importante en la determinacion de la discapacidad de la poblacién que las padece.
Esta carga también tiene grandes efectos econdmicos en las familias, las
comunidades y la sociedad en general, debido a su impacto en el desarrollo del ser
humano como ente independiente y como sujeto Util laboralmente para la

sociedad.®°

>0 Unién Temporal Carga de la Enfermedad Crénica. Programa para la Disminucion de la Carga del Cuidado de la Enfermedad
Cronica no Transmisible en Colombia. Documento de Trabajo. 2012.
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En 1993 La NLM (National Library of Medicine), se introduce el término "carga de la
enfermedad", el cual se define como "El costo personal de una enfermedad (aguda
0 cronica), este puede ser econdémico, social o psicolégico, o bien una pérdida

personal, familiar o de su grupo mas cercano".>?

La medicion de la carga de enfermedad se realiza a partir de conocer la pérdida de
afos saludables relacionado con las muertes prematuras y con las discapacidades
gue quedan como secuelas de diferentes enfermedades. La medicion tradicional de
la carga de las enfermedad cronica se ha hecho mediante el calculo de los AVISA
(Afos de vida saludable perdidos) los cuales deben medirse segin parametros
como la duracion del tiempo perdido como consecuencia de la muerte prematura,
el valor social del tiempo vivido, la tasa de descuento social y la medicion de

resultados no fatales.>?

Para efectos de medicién de los AVISA también llamados AVAD (Afos de vida
ajustado por discapacidad) o DALY’s (Disability Adjusted Life Year), se debe hacer
el calculo de los afios perdidos por muerte prematura (AVP) y los afios vividos con
discapacidad (AVD).53

Estas medidas tradicionales de carga de la enfermedad, contrastan con otras
mediciones que buscan ir mas alla de la descripcion epidemiolégica de la situacion.
Asi, basado en la experiencia del cuidador familiar de personas con enfermedad
cronica, existen otras formas de medir la carga de la enfermedad cronica que se

relacionan con el cuidado, siendo la mas utilizada la propuesta por Zarit.54-5°

51 Murray C. Quantifying the burden of disease: the technical basis for disability-adjusted life years. Bulletin of the World Health
Organization.1994; 72: 429-45.

52 Murray, C. J. L. Lopez, A.D. (1996) The Global Burden of Disease and Injury Series WHO. World Bank and the Harvard
School of Public Health.

3 Murray C.J.L.: Quantifying the burden of disease: the technical basis for disability adjusted life years; Bulletin of the World
Health Organization, 1994

>4 Wisniewski S, Belle S, Coon D, Marcus S, Ory M, Burgio L et al. The Resources for Enhancing Alzheimer's Caregiver Health
(REACH): Project design and baseline characteristics. Psychol Aging2003; 18: 375-84.

55 Martin M, Salvado |, Nadal S, Miji LC, Rico JM, Lanz P. Adaptacion para nuestro medio de la Escala de Sobrecarga del
Cuidador (Caregiver Burden Interview) de Zarit. Rev Gerontol 1996; 6: 338-46.
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Zarit et al (1980), observaron que los cuidadores familiares de personas con
demencia y discapacidad sienten diferentes sentimientos de carga, por lo que
propusieron evaluar el nivel de carga experimentada por los cuidadores a través de
la Entrevista de Carga de Zarit (ZBI por sus siglas en ingles). Esta medicion, intenta
evaluar la carga subjetiva asociada con el cuidado teniendo en cuenta aspectos
como la salud fisica y psicologica, el area economica y laboral, las relaciones

sociales y la relacion con la persona que recibe los cuidados.>®

2.4 Conceptualizaciéon de la Carga percibida de los cuidadores

Para Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980) citados por Montero y Cols (2014) la
carga del cuidador hace referencia a “las actitudes y reacciones emocionales ante
la experiencia de cuidar y al grado de perturbaciones o cambios en diversos

aspectos del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores”.

El constructo "carga del cuidado de la ECNT", o carga de la ECNT, representa un
fenomeno no tangible, que no puede ser directamente observable o demostrable
pero si inferible. A pesar de que su esclarecimiento ha sido dificil y controvertido, se
tienen avances importantes a nivel mundial logrados a través de procesos de
categorizacion y medicién de la carga del cuidado o carga de la ECNT, que incluyen

entre otros la percepcion, la conducta o el impacto que esta carga genera.>’

%6 Zarit, S.H.y Zarit J.M. (1983). The Memory and behavior problem checklist and the burden interview. Technical Report,
Pennsilvania State University.

57 B. Sanchez, G. Carrillo, L. Barrera, L. Chaparro, Carga del cuidado de la enfermedad crénica no transmisible.
Agquichan vol.13 no.2 Bogota May/Aug. 2013
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La carga del cuidado en la ECNT es un constructo multidimensional que incluye las
perspectivas epidemioldgica, econdmica y social, con multiples interrelaciones entre
si. En Colombia es necesario abordar el problema desde un punto de vista integral
para revisar la carga del cuidado en la ECNT que considere de manera conjunta a
los diferentes actores involucrados y afectados por la situacion: personas que
cursan con la enfermedad, cuidadores familiares, profesionales del &rea de la salud
y las instituciones prestadoras de servicios de salud, entre otros. El alivio de la carga
del cuidado de la ECNT a partir de medir el impacto y la efectividad de las
intervenciones que se propongan, debe hacerse con base en indicadores que hayan
sido mundialmente valorados pero que se ajusten al referente nacional y local, y
gue permitan construir y validar modelos de atencién integral para responder a los

retos del pais.>®

El concepto de carga (tomado del inglés burden, que se ha traducido libremente
como “estar quemado”) originalmente fue descrito en 1974 por Freudenberguer e
indica agotamiento mental y ansiedad frente al cuidado. También esta relacionado
con dificultades en la salud fisica, debido a una acumulacion de estresores frente a
los que el cuidador se encuentra desprovisto de estrategias adecuadas de
afrontamiento para adaptarse a la situacion. >°Por ejemplo:

* Actividades diarias que exigen una dependencia parcial o total del paciente hacia

su cuidador (aseo personal, vestido, alimentacion, entre otras).
» Cambios conductuales del paciente.
* Altos costos econémicos.

* Limitacion de actividades propias que generen satisfaccién personal.

%8 Sanchez Herrera, B., Carrillo Gonzalez, G. M., Barrera Ortiz, L., Chaparro Diaz, L. (2013). Carga del cuidado de la
enfermedad cronica no transmisible. Aquichan. Vol. 13, No. 2, 247-260.

> Freudenberguer HJ. Staff burnout. J Soc Issues. 1974;30:159-65.
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La carga es un concepto clave en la investigacion de las repercusiones del cuidado
de las personas mayores sobre la familia. Desde su aparicién ha sido profusamente
utilizado en la investigacion gerontolégica sobre el proceso de cuidar y sus efectos.
Asi, el sentimiento de carga del cuidador se ha revelado como un importante factor
tanto en la utilizacién de servicios de larga estancia como en la calidad de vida de
los cuidadores (Poulshock y Deimling, 1984). Algunos estudios se centrado en medir
la carga del cuidador e identificar las caracteristicas de la persona mayor (estado
fisico, mental y emocional) y del propio cuidador (estado de &nimo, salud,

mecanismos de afrontamiento) que estan asociadas con el sentimiento de carga.

Otros estudios han sugerido que evaluar la carga del cuidador puede ser tan
importante como una evaluacion extensa de las incapacidades de la persona mayor,
precisando que, mas importante que mejorar el estado funcional y promover la
independencia para retrasar o evitar la institucionalizacion, es el apoyo social,
principalmente de la familia, y las percepciones de la familia al dispensar los
cuidados. Si la carga depende mas de caracteristicas del cuidador, entonces reducir
el nivel de carga ofertando mas servicios al cuidador deberia ser una prioridad para
los responsables de la planificacion e implantacion de servicios. Esta intervenciones
pueden estar dirigidas a sustituir al cuidador en las tareas mas costosas, tales como
servicios de ayuda personal, o a la provision de apoyo y respiro, o dirigidos mas al
cuidador (asesoramiento individual, reuniones familiares, grupos de apoyo)
(George, 1992).50

60 Montorio, M. Fernandez, A. Lépez, M. Colodrén. La Entrevista de Carga del Cuidador. Utilidad y validez del concepto de
carga Universidad Autébnoma de Madrid 1998, vol . 14, n° 2, 229-248Murcia (Espafia). ISSN: 0212-9728
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3. Marco de Disefio

3.1 Diserio del Estudio.

Estudio de tipo cuantitativo correlacional con una intervencidon en un grupo de
cuidadores, que busca medir la relacién que existe entre la habilidad de cuidado y
la percepcién de carga del cuidado en los cuidadores de personas con enfermedad

cronica.
3.1.1 Muestra del Estudio

70 Cuidadores Familiares. Se decidio con la totalidad de la poblacién que esta dada
por los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica no trasmisibles
vinculados a la en la Asociacion Solidaria de Cuidadores de la Calidad de Vida,

ASCVIDA, quienes aceptaron participar y cumplieron con los criterios propuestos.

3.1.2 Definicién de variables

Variable 1. Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas en situacion

de enfermedad crénica terminal.

Variable 2. Carga percibida de cuidadores familiares de personas en situacion de

enfermedad crénica terminal.

3.1.3 Hipotesis

Hipotesis de relacidn: Existe relacion en el nivel de habilidad en sus categorias de

cuidadores familiares de personas en situacién de enfermedad crénica y el nivel

percibido de carga.
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Hipétesis de negacion: No existe relacion en el nivel de habilidad en sus categorias

de cuidadores familiares de personas en situacion de enfermedad cronica y el nivel

percibido de carga.

3.1.4 Elementos del disefio

Unidad de observacion: Cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica

que pertenecen

Unidad de Andlisis: Corresponde a los datos recolectados de las respuestas de los

cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica en los instrumentos de

evaluacion de las variables de medicion

Tiempo: Las variables se mediran en un momento Unico del tiempo, a través de los

instrumentos que describen a continuacion.

Lugar: La recoleccion de los datos se llevara a cabo en la Asociacion Solidaria de
Cuidadores de la Calidad de Vida, ASCVIDA.

3.1.5 Plan De Recoleccién De Datos

Para el cumplimiento de los objetivos de la propuesta, se plantea que una vez
reunida la totalidad de los cuidadores familiares, asi como previa explicacion del

consentimiento informado, se hara la aplicacion de los siguientes instrumentos:

3.1.5.1 CARACTERIZACION DE CUIDADORES
Para la caracterizacion de la poblacion participante del estudio, se utilizara el

Instrumento para la caracterizacion del cuidador en situaciones de enfermedad
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cronica del Grupo de Cuidado al Paciente Crénico y su Familia, Universidad

Nacional de Colombia, Versién 1, previa autorizacion del grupo para su uso.

Ficha Técnica:

Informacion del cuidador: El instrumento caracteriza al cuidador desde su dimension
social con 8 items que identifican género, procedencia, grado de escolaridad,
ocupacion, creencias religiosas y estrato socioeconémico. Posteriormente se realiza
la caracterizacion de su desempefio en el rol de cuidador con 6 items de recoleccién
de datos como tiempo que lleva cuidando a su familiar, apoyos con los que cuenta
(o si es unico cuidador), numero de horas que dedica diariamente al cuidado de su
familiar, la relacion existente (parentesco) entre cuidador y paciente. El instrumento
contindia con 5 items de valoracién del cuidador con Escala PLUSES, Test SPMSQ,
autoevaluacién en el uso de las TIC’s y grado de utilidad de las mismas vy finaliza
con un item para la descripcion de los posibles diagnésticos médicos que pudiese
tener el cuidador familiar asi como un ultimo que requiere la identificacion de la
percepcion de carga del cuidador (item que sera valorado solamente para la

caracterizacion).

3.1.5.2 ESCALA HABILIDAD DE CUIDADO DEL CUIDADOR FAMILIA

Se enmarca dentro de la linea de investigacion de Habilidad de Cuidado del Grupo
de investigacion Cuidado de enfermeria al Paciente Crénico de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Es elaborado por Lucy Barrera

(2008) quien define Habilidad de cuidado, como la “capacidad que tiene el cuidador
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en su experiencia de cuidado del familiar con enfermedad cronica para establecer

la relacion, la comprension y la modificacion de la vida”s?.
PRUEBAS PSICOMETRICAS

Validez de contenido. Inicial en 250 cuidadores: Alpha Cronbach total de 0.77 para
el total. En el 2011 Barrera consolida una base de datos de 894 cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica (Piratoba, 2011%%; Vergara, 201153
y Barén, 2010%4) Alfa Cronbach: una confiabilidad total para la escala de 0,77 En las

dimensiones Comprension: 0,64, Relacion: 0,76 y Modificacion de la vida: 0,54.

En el 2012, se realiza nueva la validez facial y de contenido con una modificacion
semantica utilizando el indice de Concordancia Kappa de Fleiss con 385 sujetos.

Blanco P (2013)%° determind que el contenido de la escala es consistente
tedricamente, cuenta con validez facial encontrando que la mayoria de los items
fueron aceptados tanto por la poblacién que determind la comprension como por los
jueces que evaluaron la claridad. En la validez de contenido se evalué suficiencia,
coherencia, relevancia y esencialidad, concluyendo un instrumento que es
facilmente comprendido por poblacion de diferentes edades y niveles

socioculturales y educativos.

61 BARRERA, Lucy. Construccién y validacion de Escala para medir la habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica. 2008.

62 Piratoba. Blanca. Confiabilidad del instrumento para medir la “habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica” en cuidadores de personas mayores de la localidad de Usaquén, Bogota, D.C. Tesis de Maestria
en Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia. 2011. Disponible en:
http://www.bdigital.unal.edu.co/3925/1/539467.2011.pdf.

8 Vergara, Marylolis. Confiabilidad del instrumento “habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica”. Monteria, 2010. Tesis de Maestria en Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia. 2011. Disponible
en: http://www.bdigital.unal.edu.co/4122/1/539513.2011.pdf

& Baron, Leyvi. Confiabilidad y validez de constructo del instrumento “habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas que viven una situacién de enfermedad crénica. Tesis de Maestria en Enfermeria, Universidad Nacional de
Colombia. 2010. Disponible en: http://www.bdigital.unal.edu.co/3806/1/539351.2011.pdf

% Blanco, Paola. Validacion de una escala para medir la habilidad de cuidado de cuidadores. Tesis de Maestria en Enfermeria,
Universidad Nacional de Colombia. 2013. Disponible en: http://www.bdigital.unal.edu.co/43068/1/539686.2013.pdf
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Comprende 48 item integrando las tres dimensiones Relacién (23 item),
Comprension (17 item) y modificacion de la vida (8 item), evaluados en una escala

de likert (Nunca, pocas veces, con frecuencia, siempre).

3.1.5.3 CARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

La escala propuesta por Zarit%¢ Este instrumento logra medir
multidimensionalmente el fenbmeno de sobrecarga del cuidador, siendo la escala
mas utilizada a nivel internacional para medir este fenomeno. Consta de 22
preguntar con escala tipo Likert de 5 opciones (Nunca, Rara vez, algunas veces,
bastantes veces y casi siempre). La puntuacion va desde 22 a 110 puntos. El tiempo
de aplicacion va de 8 a 10 minutos. Para su interpretacion, se denomina ausencia
de sobrecarga un puntaje menor o igual a 46, sobrecarga ligera de 47 a 55 y
sobrecarga intensa mayor o igual a 56. En su version original tiene una confiabilidad
inter-observador de 0.71, una consistencia interna alfa de Cronbach de 0.91, una
validez de criterio que muestra alta correlacion con instrumentos afines como el

indice global de sobrecarga (0,71) y con el Inventario Breve de

Sintomas (0.41). En su version en idioma Espafiol mostro una validez de constructo
con correlaciones fuertes en el indicador de sobrecarga y depresion (r=0,51-0,7;
p<0,05), una consistencia interna alfa de Cronbach de .87, una confiabilidad inter-
observador con acuerdo que reporté valores sobre 0.81. En la actualidad el
instrumento fue sometido a afinacibn semantica y a nuevas pruebas de validez y

confiabilidad por parte de la Unién Temporal- UT

Carga de la Enfermedad Crénica en el marco del Programa para la Disminucion de
la Carga del Cuidado de la enfermedad crénica, reportando que respecto a la validez
de constructo, el estudio reporta a partir de la asociacion libre de la rotacion Varimax
cuatro dimensiones que incluyen carga interpersonal, impacto del cuidado, carga

interpersonal y la indecision sobre el cuidado. Las cargas factoriales de los items

% Hayo B. Validacion en Chile de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit en sus Versiones Original y Abreviada.
Revista Med. Chile. 2009. Vol 137 (1): 657-665.[En Linea]. [Consultada el 7 de octubre de 2012].Disponible en:
http://lwww.scielo.cl/pdf/rmc/v137n5/art09.pdf
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corresponden exactamente con los items planteados para medir cada una de las
dimensiones propuestas. La consistencia interna, mediante el calculo del coeficiente
alfa de Cronbach correspondi6é a 0.861para la escala total y para cada una de sus

subescalas fue mayor 0,8.

3.2. Selecciodn De Participantes

Se contactaron via telefénica todos los cuidadores familiares pertenecientes a la
Asociacion Solidaria de Cuidadores de la Calidad de Vida, ASCVIDA.

Quienes fueron invitados a una jornada académica en el salon de reuniones de la
ASCVIDA.

Previa verificacion de los criterios de inclusion y aplicacion del consentimiento
informado.

Logrando un total de 70 participantes.

3.2.1 Poblacion Objeto.

Cuidadores familiares de personas adultas con enfermedad cronica no transmisible.
Pertenecientes a la en la Asociacion Solidaria de Cuidadores de la Calidad de Vida,
ASCVIDA.

3.2.2 Criterios de inclusion:

Cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica con una experiencia de

cuidador minima de un mes, que asisten al Personas mayores de 18 afios.

Se tendrdn en cuenta solo aquellos cuidadores con estado de consciencia

conservado y con capacidad de entregar informacion al entrevistador.

Deberan ser cuidadores con la habilidad de leer y escribir en caso tal que los

instrumentos sean auto-completados.
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3.2.3 Criterios de exclusién:

Cuidadores con problemas que limiten su capacidad de escucha, verbalizacion y/o

problemas cognitivo-conductuales que dificulten la aplicacion de los instrumentos.
Cuidadores con condiciones que puedan afectar su percepcién de las variables.

Nota: Los criterios de exclusion fueron planteados con el objetivo de propender por
una comunicacion asertiva entre el investigador y los participantes del estudio.
Cualquier limitacion fisica o cognitivo-conductual presentada por algun participante,
puede afectar la veracidad de la informacién y arrojar resultados erroneos.

3.3 Andlisis de datos.

Se alist6 una hoja de calculo de Microsoft Excel, para realizar las tareas de
registro y guarda de los datos relativos a las variables sociodemogréficas, a las
respuestas a los items correspondientes a la carga del cuidador familiar y
habilidad de cuidado. Una vez registrada la totalidad de los datos, esta base fue
leida por el sistema de computo estadistico SPSS version 21, con el objeto de

llevar a cabo los analisis propios, para el cumplimiento de los objetivos.

3.4 Consideraciones Eticas

La presente investigacion contara con el aval del Comité de Etica de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional y espera contar con el aval del Comité de

Etica de la institucién de salud.

Desde el punto de vista ético, el estudio tendra en cuenta lo dispuesto por el consejo
de organizaciones de las ciencias meédicas (CIOMS), en las pautas éticas
internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos; la Ley 911 de
2004 (28), articulo 29, se asumira ademas la Resolucion 008430 de 1993, por la
cual se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la
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investigacion en salud asi como las normas de las instituciones de salud
participantes. En conformidad a lo establecido anteriormente, este estudio
manejara consentimiento informado para los participantes y tendra en cuenta los

principios de autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia.

Se mantendran los pardmetros éticos para estudios con seres humanos incluyendo

los siguientes:

Los participantes recibiran informacion acerca de los objetivos del estudio.
La participacion es voluntaria.

El participante podra retirarse en el momento que desee.

La informacion tendra un manejo confidencial asegurado por el investigador

Se solicitara autorizacion a las instancias pertinentes dentro de las instituciones de

salud participantes para la participacién de cada uno de los investigadores.

Se parte del supuesto de que la informacién es importante para cualificar el cuidado

a las personas con enfermedad crénica.

El riesgo que corren los participantes es minimo y de ser identificado lo contrario el

estudio sera inmediatamente suspendido.
Se contara con la revision de los comités de ética previo al inicio del estudio

Una vez finalice el estudio se presentaran los resultados de la investigacion a los

participantes, asi como a la institucion

En las publicaciones y eventos de socializacion no se mencionaran los nombres de

los participantes y solo se incluira el nombre de las Instituciones si estas lo avalan.
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Los datos se manejaran confidencialmente manteniendo el anonimato en los
reportes e informes finales. Se utilizara sistema de codificacion numérico para la
organizacion de la informacion. Las discusiones alrededor del proyecto mantendran
la confidencialidad de datos como nombre 0 asuntos personales y se limitaran a los
objetivos del estudio. Los auxiliares de investigacion haran parte de semilleros de
investigacion en donde se les dar& orientacion sobre aspectos de confidencialidad

y aspectos éticos relevantes en la investigacion.

Ademas se cuenta con la autorizacion para la utilizaciéon del Instrumento de
Competencia el instrumento de percepciéon de sobrecarga con el cuidado de Zarit y
la del Grupo de Cuidado al Paciente Crénico y su familia de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia para la utilizacion de la fichas

de caracterizacion de la diada cuidador familiar/Receptor del cuidado.
Para el proceso de consentimiento informado se prevé el siguiente procedimiento:
El consentimiento informado seré obtenido por la investigadora principal.

Se dispondra de tiempo para realizar un proceso riguroso que incluya un espacio

amplio para aclaracién de dudas a los participantes.

El proceso sera transparente, con el uso de un lenguaje sencillo, garantizando el
tiempo y las condiciones adecuadas, permitiendo la asesoria o interpretacion de un
tercero (de ser necesario) y con vigilancia permanente sobre el respeto por la

dignidad humana.
Dentro del proceso se obtendra un formulario firmado como evidencia del mismo.

En esta investigacion participa poblacion vulnerable, por lo que sus derechos y su
bienestar deberan estar garantizados. Para ello, se tendran en cuenta los siguientes

aspectos:
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Las intervenciones a realizar en el marco de la investigacion han sido soportadas

con evidencia cientifica solida e implica minimos riesgos asociados.

La investigacibn se enmarca en un programa nacional (Programa para la
disminucién de la carga del cuidado en la enfermedad cronica en Colombia) que
busca la mejora de las condiciones de salud y bienestar de la poblacion implicada
en el cuidado al paciente croénico.

La investigacion sera realizada por un grupo de expertos en el area tematica, con
una amplia trayectoria investigativa, los cuales llevaran a cabo un seguimiento
continuo a todo el proceso, con el fin de evaluar su impacto, riesgos potenciales y
beneficios para la poblacion participante.

Se espera que los resultados obtenidos a partir de esta investigacion beneficien no
solo a sus participantes sino a la comunidad cientifica y en particular a cuidadores,

de personas con enfermedad cronica.

Informar a los participantes los beneficios potenciales de la misma en la mejora de
su percepcién de soporte social y la disminucion de su percepcion de carga con el

cuidado de su familiar.

Se garantizard en todo momento los derechos de los participantes, en primera
instancia con un proceso riguroso de consentimiento informado y con el seguimiento

continuo durante todo el proceso investigativo.

3.5 Consideraciones Ambientales

El impacto ambiental de esta investigacion no se involucra, es decir, es un estudio
gue no genera contaminacion ni implicaciones ambientales. De otra parte se acogen
las politicas institucionales de compromiso con el uso responsable de recursos,

especialmente el papel.
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3.6 Riesgo — Beneficio

El presente estudio de investigacion no presenta riesgo, ya que no habrd ningun
tipo de intervencion que pudiera poner en riesgo la vida o integridad del grupo objeto

de estudio.

Los beneficios para los participantes de la investigacion consisten en identificar cudl
es la relacion que existe en el nivel de carga y el nivel de habilidad de cuidado de

los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica.

La presente investigacion cuenta con el respaldo de los profesionales de amplia
trayectoria en el manejo del paciente cronico que integran el grupo de investigacion
Cuidado al paciente crénico y su familia de la Universidad Nacional de Colombia y
de la Uniébn Temporal Carga de la Enfermedad Crénica en Colombia. Los
instrumentos que se utilizaran durante todo el desarrollo del estudio cuentan con

estudios de validez desarrollados y la autorizacion de sus autores.

3.7 Etapas del Estudio

El estudio comprende las siguientes etapas:

1. Preparacion del sitio de investigacion: socializacion del proyecto en la
Asociacion Solidaria de Cuidadores de la Calidad de Vida ASCVIDA.

2. Recoleccion y sistematizacion de la informacion:
Se contemplan dos meses en este proceso.

Previo consentimiento informado se tomara a los cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica no transmisible que accedan voluntariamente a participar

en el estudio.
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Los datos seran custodiados en formato fisico y electronico.

3. Andlisis de la informacién: Se realizara andlisis estadistico de los resultados

con el apoyo de un estadista.

4. Presentacion de los resultados: Los resultados encontrados seran socializados
y presentados a la Asociacion Solidaria de Cuidadores de la Calidad de Vida

ASCVIDA vy a los participantes.
5. Informe final: Elaboracion del manuscrito de la investigacion.

6. Publicaciones: Publicacion del articulo en la revista de la facultad de enfermeria

de la Universidad Nacional de Colombia.
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4. MARCO DE ANALISIS

4.1 Andlisis de la Informacién

El andlisis se desarroll6 con apoyo de dos asesores en estadistica y con el empleo
del Programa SPSS version 21.0, bajo licencia de la Universidad Nacional de
Colombia. Se utilizaré coeficiente de correlacion o asociacion entre las variables del
contexto y la habilidad de cuidado y la carga del cuidado.

El analisis de la informacion de la presente investigacion se realizé tenido en cuenta

los siguientes aspectos:

La caracterizacion de los cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica no transmisible, incluye condiciones y perfil sociodemografico, la habilidad
de cuidado y la carga de estos cuidadores apoyando asi su experiencia de vida. El
instrumento usado para usado para obtener esta informacion fue la Ficha de
caracterizacion de la diada cuidador — persona con enfermedad cronica
GPC_UN_D. El cual consta de tres secciones: 1. ldentificaciébn de condiciones del
cuidador y su perfil sociodemogréfico. 2. Percepcion de carga y de Apoyo. 3. Medios

de informacién y comunicacion.

El instrumento usado para medir la carga de los cuidadores fue la escala de
valoracién ZARIT, Consta de 22 Items, evaluados en escala tipo Likert: Nunca (1),
Rara vez (2), Algunas Veces (3), Bastantes Veces (4), Casi Siempre (5).

Una pregunta significativa para este estudio es el Item 22. Globalmente, ¢ Qué grado
de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?, con posible respuesta
de: Ninguna — Baja - Ni alta/Ni Baja — Alta - Muy alta. Se observa asi que la
puntuacion de la escala va desde 22 hasta 110 puntos.
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Para medir la habilidad de los cuidadores se uso el instrumento, escala para medir
la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica, en cada una de sus tres dimensiones; Relacion (23 item), Compresion (17
item) y Modificacion de la vida (8 item), evaluados en una escala tipo Likert (Nunca,

pocas veces, con frecuencia, siempre)

La poblacién objeto para este estudio fue la totalidad de los cuidadores
pertenecientes a la Asociacion Solidaria de Cuidadores de la Calidad de Vida,
ASCVIDA.

Esta informacién se representa por medio de graficos de columnas, dispersion o
puntos, circulares, tablas de frecuencias e histogramas.

4.2 Resultados y Andlisis Identificacion de condiciones del cuidador y su perfil

sociodemogréfico.

Figura 4-1. Distribucion del género y edad de los cuidadores familiares de personas

con enfermedad crénica no transmisible de la ASCVIDA.

Genero Edad

7%

93%

m18-30 m31-50 51-75

B Femenino H Masculino

Fuente: Datos del estudio.
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Se encontré que los cuidadores de personas con enfermedad cronica, participantes
del estudio en su mayoria son mujeres en un (93%), con un rango de edad entre los

50 afos.

Asi como se describe el articulo “Carga del Cuidado en Cuidadores Familiares de
Personas con Enfermedad Cronica en la Region Pacifica Colombiana” se encontr
que el 76% era de género femenino, respecto de la edad 38% tenia entre 36 a 59

afios.5’

En el &mbito mundial, Garcia et al. Presentaron informacion acerca del predominio
de las mujeres como cuidadoras informales, con menor nivel educativo, sin

empleo.58

Figura 4-2. Distribucién del grado maximo de escolaridad y la ocupacion de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica no transmisible de la
ASCVIDA.

Escolaridad Ocupacion

M Primaria Incompleta M Primaria Completa
m Secundaria Incompleta & Bachiller M Hogar B Empleado

B Técnico H Universitario M Trabajo Independiente i Estudiante

Fuente: Datos del estudio

67 carrillo. G, Chaparro. L, Sanchez. B, Carga del Cuidado en Cuidadores Familiares de Personas con Enfermedad Crénica
en la Region Pacifica Colombiana. Ciencia y Enfermeria XX (2): 83-91, 2014.

68 Garcia MM, Mateo-Rodriguez |, Maroto-Navarro G. El impacto de cuidar en la salud y la calidad de vida de las mujeres.
Gac Sanit: 83-92. Disponible en: http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S0213-91112004000500011&script=sci_arttext.
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En relacién con la ocupacién y el grado maximo de escolaridad se encontr6 igual
proporcién de cuidadores con primaria completa y bachillerato en un (36%) cada
una, entre las dos suman un (72%), seguido de un (13%) técnicos, 11%
universitarios y el 1% secundaria incompleta; y la ocupacion mas realizada por los
cuidadores son las quehaceres del hogar con un (62%), por ello se pude decir que
se ven directamente relacionadas estas dos variables, porque solo el (24%) son

trabajadores independientes y el (13%) empleados.

Coincide con sefialamientos anteriores respecto a que las cuidadoras son mujeres,
con bajo y medio nivel educativo, sin empleo y de clases sociales menos

privilegiadas.®®

Se encontrd en otro articulo que la ocupacién se evidencia una alta dedicacién al

hogar en las mujeres, con un porcentaje cercano al 50 %.°

Figura 4-3. Distribucion del estado civil de los cuidadores familiares de personas

con enfermedad crénica no transmisible de la ASCVIDA.

Estado Civil

H Soltero mCasado M Separado Viudo ® Unidn Libre

Fuente: Datos del estudio

69 Ballesteros J; Rodriguez A; Cantor M; Pefialosa G; Valcarcel D. Caracterizacion y percepcion de carga de cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica en Arauca. ORINOQUIA - Universidad de los Llanos - Villavicencio, Meta.
Colombia Vol. 19 - No 1 - Afio 2015.
70 Barreto R, Coral R, Campos S, Gallardo K, Tamara V. Cuidadores y cuidadoras familiares de personas con enfermedad
crénica en Colombia: mas similitudes que diferencias. Salud Uninorte. Barranquilla (Col.) 2015; 31 (2): 255-265
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En cuanto al estado civil el (43%) son casados, (16%) viven en union libre, esto
quiere decir que el 60% de la poblacion tiene un vinculo afectivo, lo cual le permite

contar con respaldo para afrontar dia a dia las labores de cuidado.

En el articulo carga del cuidado en cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica en la region pacifica colombiana se encontr6 que Estos
cuidadores cuentan con un compafero permanente, en la mitad de los casos, lo que

puede constituirse en un factor protector.”

Figura 4-4. Distribucion del lugar de residencia y el estrato socioeconémico de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica no transmisible de la
ASCVIDA.

Lugar de Residencia Estrato Socioeconomico

= Rural = Urbana H]l =2 E3 E4

Fuente: Datos del Estudio.

El (80%) de los cuidadores se encuentran en la zona urbana, en los estratos
socioeconémicos 1 y 2, con el (68%), esto permite vislumbrar la necesidad de

pertenecer a grupos de apoyo donde les brindan, conocimientos, herramientas,

1 Carrillo M. Chaparro L. Sanchez B. Carga del cuidado en cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica en
la regién pacifica colombiana. Ciencia y enfermeria vol.20 no.2 Concepcién ago. 201.
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estrategias, actividades e intervenciones efectivas para dar respuesta a las
necesidades de cuidado de su familiar y fortalecer el autocuidado en ellos.

El articulo Cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica describe con
respecto al estrato, priman en el grupo los estratos 1 y 2 que, en todos los casos,

superan el 50%.?

Figura 4-5. Distribucion de la religion y el grado de compromiso religioso de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica no transmisible de la
ASCVIDA.

Religion Compromiso

B Catdlica M Cristiana M Testigo de Jehova H Alto = Medio M Bajo

Fuente: Datos del estudio

A su vez a nivel religioso se observé que el 100% de los cuidadores familiares
participantes creen en una Deidad, donde 97% tiene un compromiso entre alto y
medio, el cual se convierte en una red de apoyo solidad que les permite afrontar el

cuidado.

72 Rojas M, Barrera L., Carrillo M, Chaparro L, Sanchez B, Vargas E.Cuidadores familiares de personas con enfermedad
crénica. Rev. Fac. Med. 2014 Vol. 62 No. 3: 387-397.
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La espiritualidad en general y la religion, en particular, han sido sefialadas como
dimensiones del bienestar que apoyan la calidad de vida en la experiencia de la
ECNT.?

Figura 4-6. Distribucion del tiempo de cuidador de los cuidadores familiares de

personas con enfermedad cronica no transmisible de la ASCVIDA.

¢Es usted el unico Tiempo que lleva como
cuidador? cuidador

11%

mSi mNo ml1-5 E6-12 13-20

éCuida a la persona a su cargo desde
el momento de su diagnostico?

s

86%

B No wSi

Fuente: Datos del estudio

73 Sanchez B. Dimension espiritual del cuidado en situaciones de cronicidad y muerte. Editorial Universidad Nacional de
Colombia. 2004.
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En cuanto al tiempo de cuidado el (52%) de los cuidadores tienen una experiencia
entre 1 a 5 afios, que la desempefian como Unico cuidador en un (64%) y desde el

momento del diagndstico en un (86%).

Al observar que este grupo cuida a la persona con ECNT desde el momento del
diagnaostico (80% de los casos) y que 96% los han cuidado por mas 19 meses, con
una mayoria por mas de 37 meses durante méas de siete horas al dia en 54% de los

casos 13% y 14% las 24 horas.™

Figura 4-7. Distribucién del numero de horas que dedican diariamente los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica no transmisible de la
ASCVIDA.

Horas Diarias dedicadas al Cuidado

50%
40%
30%
20%

10%

0%

3-10 12-18
M Series 1 32,90% 22,90% 44%

Fuente: Datos del estudio.

La dedicacion diaria del (44%) de los cuidadores participantes, es de 24 horas. Esto

se ve reflejado por la estrecha relacion con su familiar, vivir en la misma casay a su

74 carrillo G, Chaparro L, Sanchez B, Carga del cuidado en cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica en la
regién amazonica de Colombia. Enero-Junio 2014 | MEDICINA U.P.B. 33(1): 26-37.
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vez asume multiples tareas del hogar, cuidador y trabajo. Esto repercutir en la carga

del cuidador por el aumento de las responsabilidades.

Figura 4-8. Distribucion de los apoyos con los que cuentan los cuidadores familiares
de personas con enfermedad cronica no transmisible por nivel de apoyo percibido
de la ASCVIDA

100%
90%

80%

70%

60%

50% o

40% i

30% o

20% o

10% . . S
0y - — N — _

Psicologico Familiar Religioso Economico Social

mSi 40% 96% 84% 90% 80%

No 60% 4% 16% 10% 20%
mSi = No

Fuente: Datos del estudio.

Al analizar los apoyos con los que cuentan estos cuidadores, se encontrd que la
mayor parte de apoyo la provee el nucleo familiar, siendo de mayor a menor la
pareja, hijos, padres y hermanos los cuidadores principales de cada persona con
enfermedad cronica no transmisible, asi mismo esta unidad familiar supone un
sustento econdmico a las necesidades basicas que demanda el cuidado,

alimentacion, vestido, vivienda, medicamentos, entre otros.
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También se encontré que el apoyo social brindado por la Asociacion Solidaria de
Cuidadores de la Calidad de Vida, ASCVIDA para el 80% de los cuidadores
familiares participantes, se convirti6 en su segunda familia, hogar y lugar de
esparcimiento donde es exaltada su labor de cuidado, pueden expresar sus dudas,
inquietudes, necesidades, desahogar sentimientos de frustracion, compartir
experiencia de cuidado y educar al otro en base a las propias.

Asi como el articulo Cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica con
respecto a los apoyos con que cuentan para dar cuidado en el Caribe insular, el
Caribe continental y la Orinoquia reconocen el apoyo familiar como el principal.”™

Figura 4-9. Distribucion de los niveles de bienestar de los cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica no transmisible por nivel de apoyo percibido de
la ASCVIDA.

75 Rojas M, Barrera L., Carrillo M, Chaparro L, Sanchez B, Vargas E.Cuidadores familiares de personas con enfermedad
crénica. Rev. Fac. Med. 2014 Vol. 62 No. 3: 387-397.
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Niveles de Bienestar
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50%
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mo 3% 3% 3% 0%

1 13% 14% 4% 4%
m2 17% 23% 21% 7%
m3 31% 29% 26% 30%
m4 36% 31% 46% 59%

Fuente: Datos del estudio.

Al momento que cada cuidador familiar participante miro y evalué su condicién y
calidad de vida actuales por medio de los niveles de bienestar, se encontro la
puntuacion mas alta para la espiritualidad con un (59%) de maximo bienestar el cual
se ve directamente relacionado con la variable de religion y nivel de compromiso
religioso descrita anteriormente, seguido del bienestar social con un (46%) en el
cual la ASCVIDA representa un papel importante, Fisico con el (36%), psicologico
— emocional con el (31%).
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Figura 4-10. Carga de cuidado en los cuidadores de personas con enfermedad

cronica no transmisible pertenecientes a ASCVIDA.
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Datos del Estudio

Para determinar la carga de cuidado en los cuidadores familiares de pacientes con
enfermedad crénica no transmisible, se reportan los resultados del instrumento,

escala de valoracion ZARIT.

Se encontré que los cuidadores familiares participantes tuvieron una puntuacion
minima 28 y méxima de 97 puntos, la puntuacién mas frecuente entre los cuidadores
fue 41, con un promedio de 55 puntos, una mediana de 50 puntos y una desviacion

estandar de 16 puntos.
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Tabla 4-1. Escala de Valoracion ZARIT

Nivel Valor
Ausencia de Carga <41
Carga Leve - 59
Carga Intensa >60

Fuente: Datos del Estudio

Figura 4-11. Distribucion de la Carga de cuidado en los cuidadores de personas

con enfermedad crénica no transmisible pertenecientes a ASCVIDA.

Carga de los Cuidadores

>60

42-59

<41

III

0 5 10 15 20 25 30 35
<41 42 -59 >60
B Porcentaje de Cuidadores 19% 47% 20%
B Numero de Cuidadores 13 33 14

Los resultados de la aplicacion de este instrumento de valoracidbn permitieron
evidenciar una carga leve en 33 de los 70 cuidadores, representando el (47%) del
total, una carga intensa en un (20%) y ausencia de carga en un (19%).
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Asi como lo describe el articulo Carga del cuidado en cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica en la regién amazdnica de Colombia. En cuanto
a la carga que experimentan los cuidadores, el 10% de ellos presenta sobrecarga

intensa, 48% sobrecarga leve y el 42% no presenta sobrecarga.’®

Otro estudio que reportan un menor nivel de carga con el cuidado en cuidadores
prioritariamente femeninos y mayores de 60 afios que dedicaban 12 horas diarias o

mas ese cuidado.”’

Figura 4-12. Habilidad de cuidado en los cuidadores de personas con enfermedad

cronica no transmisible pertenecientes a ASCVIDA.
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76 carrillo G, Chaparro L, Sanchez B, Carga del cuidado en cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica en la
regién amazonica de Colombia. Enero-Junio 2014 | MEDICINA U.P.B. 33(1): 26-37.
77 Herrera TD, Rodriguez SA, Garcia RR, Pérez JD, Echemendia TB, Chang RM, et al. Caracterizacion del cuidado informal
de pacientes dependientes en el policlinico “Héroes de Girén” en el 2009. Revista Cubana de Medicina General Integral
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Para determinar la habilidad de cuidado en los cuidadores familiares de pacientes

con enfermedad crénica no transmisible, se reportan los resultados del instrumento.

Revelaron la puntuacion minima obtenida en el total de participantes, fue de 86
puntos y la puntuacion maxima fue de 183 puntos. EI promedio se ubic6 en 137
puntos, la frecuencia fue de 146 puntos, la mediana fue de 139 puntos y la

desviacion estandar de 23 puntos.

Tabla 4-2. Escala para Medir la Habilidad de Cuidado de los Cuidadores Familiares

de Personas con Enfermedad Croénica.

RELACION

* ITEMS: 24-25-26-27-28-29-30-31-32-33-
34-35-36-37-38-39-40.

- * ITEMS: 41-42-43-44-45-46-47-48.

Fuente: Datos del Estudio

Tabla 4-3. Comportamiento de las puntuaciones totales del instrumento y por

dimensiones obtenidas en la muestra de estudio.
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DIMENSION PUNTOS | PUNTOS | MEDIA | RANGO | DESVIACION | VARIANZA
MINIMOS | MAXIMOS ESTANDAR

Relacion 40 89 62 49 11 122

Compresion | 31 87 52 56 11,39 129,84

Modificacién | 8 32 23 24 4,62 21,41

de lavida

Total 79 208 137 129 27 273,25

En la tabla 4-3 se detalla el comportamiento de las puntuaciones obtenidas por los

participantes una vez aplicado el instrumento “Habilidad de cuidado de los

cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica”, teniendo en cuenta el

puntaje obtenido en la dimension relacion, comprensién y modificacion de la vida.

Tabla 4-4. Establecer la asociacion entre la escala de valoracion ZARIT — Las

dimensiones de Relacion, Compresion y Modificacion de la Vida. Escala de

Habilidad pertenecientes a ASCVIDA.

COEFICIENTE DE ASOCIACION. ZARIT
Relacion 0,058
Compresion 0,367
Modificacion de la vida 0,249

Fuente: Datos del Estudio
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Como se observa en la Tabla 3. El coeficiente de asociacion con mayor significancia
entre la escala de valoracion ZARIT y la escala para medir la habilidad de cuidado
de cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica esta determinada por
la dimension de compresion la cual es medida por los Items del 24 al 40. Con una
puntuacioén de (0.367)

Figura 4-13. Determinacion de la relacidon que existe entre la habilidad de cuidado
y la carga de los cuidadores familiares de pacientes con enfermedad crénica no

transmisible pertenecientes a ASCVIDA.
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Para determinar si existe o no relacion entre habilidad de cuidado de cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica y la carga del cuidador. Se reportan
los resultados del coeficiente de relacion entre los instrumento de escala de
valoracion Zarit y la escala para medir la habilidad de cuidadores. Si contribuye de
manera modesta la habilidad del cuidador sobre la carga de cuidado.

Tabla 4-4. Rho de Spearman, Coeficiente de Relacion.

COEFICIENTE DE RELACION | HABILIDAD DE CUIDADO

ZARIT 0.262.

Fuente: Datos del Estudio

Como se observa en la Tabla 4. El coeficiente de relacion de Spearman que existe
en la carga del cuidador y la habilidad de cuidado de los cuidadores de personas

con enfermedad cronica no transmisible es de una puntuacién (0.262)
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5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Conclusiones

Esta investigacion esta enmarcada dentro del Estudio Multicentrico en Union
Temporal que desarrolla el proyecto para disminucién de la Carga de la Enfermedad
Crénica, en Colombia, que lidera el Grupo de Investigacién “Cuidado al paciente
cronico” de facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional, y vincula 9 nodos
de la Red de la RED de Investigacion en 2011.- 2015 y desarrolla el proyecto de
investigacion “Habilidad de cuidado de cuidador familiar de personas con
enfermedad crénica A Nivel Nacional. Con la cual se pretende aumentar la
evidencia cientifica por medio de los resultados obtenidos que reflejan la necesidad
sentida de construir politicas publicas encaminadas a favorecer a los cuidadores

familiares de personas con ECNT.

El sistema de salud colombiano debe mejorar la equidad y fortalecer la justicia
social, a través de un mejor acceso, seguridad, continuidad en las intervenciones y
tratamientos de las personas con ECNT, convirtiéndose en un soporte social para

quienes realizar la labor de cuidado.

Las principales caracteristicas de los cuidadores familiares de personas con ECNT
que pertenecen a la Asociacion Solidaria de Cuidadores de la Calidad de Vida,
ASCVIDA, sefalan que en su mayoria son mujeres, se encuentran en edad adulta,
con un nivel educativo bajo, dedicadas a las labores del hogar, pertenecen en su
mayor parte a estratos socioecondmicos bajos, cuentan con apoyo familiar y
practican una religion. La mayor parte de ellos dedican las 24 horas del dia y han
realizado esta labor entre 1 y 5 aflos como minimo, aun asi los cuidadores no

reportan percibir una carga intensa con el cuidado.

El pertenecer o hacer parte de un grupo de personas con la misma situacién de

vida, en el cual son compartidas las experiencias de cuidado, dudas e inquietudes,
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donde son escuchados todos sus problemas, dificultades y sentimientos de
impotencia y cansancio, sin ser juzgados, si no por el contrario son comprendidos y
similares al otro, esto disminuye el stress y el desasosiego que genera cuidar al
otro. A su vez mejora y fortalece los niveles de bienestar fisico, psicolégico —

emocional, social y espiritual.

En cuanto al nivel de carga percibido por los cuidadores familiares de personas con
ECNT, fue leve por el apoyo social que brinda la Asociacidon Solidaria de Cuidadores
de la Calidad de Vida, ASCVIDA, la cual se convirtié en su segundo hogar, aqui es
exaltada la labor que realizan con sus familiares y el grado de compromiso que se
adquiere para participar en todos sus eventos y reuniones. A esto se suma la
creencia ferviente en una Deidad la cual es un gran apoyo espiritual y religioso para

sobrellevar las dificultades del dia a dia.

La Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas con ECNT, descrita en sus
tres dimensiones se encontr6 que el hecho de tener un vinculo afectivo y de
consanguineidad hace mas facil la relacion de la diada. En la dimensién
modificacion de la vida los cuidadores se adaptaron con facilidad porque en su
mayoria vivian con su familiar el cual ya tenian una rutina establecida. La dimension
compresion si hubo mayor significancia entre los cuidadores por la aparicion
inesperada del evento, el aceptar y conocer a profundidad la patologia y su
tratamiento, el valorar el significado de la vida y los momentos dificiles, la

importancia del autocuidado para no fallarle al otro.

La relacién existente entre la carga de cuidado y la habilidad de los cuidadores de
personas con ECNT, si contribuye de manera modesta una a la otra, la de mayor
significancia fue la carga de cuidado con la dimension compresion de la escala para
medir la habilidad de cuidado, aqui se evidencia el nivel de conocimiento del

cuidador, la capacidad de afrontamiento y resolucion de problemas.
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Al establecer la relacion entre la carga y la habilidad de cuidado de los cuidadores
de personas con ECNT, se acepta la hipétesis de relaciéon que sefiala que existe
relacion en el nivel de habilidad en sus categorias de cuidadores familiares de
personas en situacion de enfermedad cronica y el nivel percibido de carga. Dado el

reporte de influencia que tiene la habilidad sobre la carga.

5.2 Recomendaciones

A patrtir de los resultados obtenidos en la presente investigacion, se plantean las
siguientes recomendaciones a nivel institucional y asistencial, docente, investigativo

y de generacion de politicas.

Institucional y asistencial

Para las instituciones, asociaciones de salud y en especial, para la Asociacion
Solidaria de Cuidadores de la Calidad de Vida ASCVIDA, si bien el estudio
proporciona un importante soporte tedrico e investigativo sobre las caracteristicas o
perfil, nivel de percepcion de la carga de cuidado y la habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares de personas con ECNT, deben continuar con la exploracién
para fortalecerse y crecer como grupo especializado que proporcione nuevas

estrategias de intervencion.

Como enfermeras no olvidar la calidad y calidez humana, la escucha activa y un
tiempo para entender las necesidades y situaciones de vida del otro, alivian mas

gue un medicamento, procedimiento o intervencion.
Docente

Los hallazgos de la presente investigacion estan encaminados a incentivar desde el

pregrado a los estudiantes a realizar investigaciones cualitativas que solucionen
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necesidades de enfermeria como lo son las experiencias de estos cuidadores. De

esta forma se promueve y contribuye al enriquecimiento del cuidado.
Investigativo

En base a la existencia del multicentrico y sus nodos a nivel Colombia y esta
investigacion visualizan la importancia de crear una asociacion de cuidadores a nivel
nacional con sedes en cada ciudad, la finalidad es expandirla a nivel mundial, con
eventos nacionales e internacionales de encuentros, foros y seminarios, en donde
se visualice como es el comportamiento, conocimiento, necesidades y apoyos con

los que cuentan los cuidadores
Cuidando a Cuidadores de Colombia para el Mundo.
Generacion de Politicas

Los resultados de esta investigacion permiten soportar cientificamente la creacion
de una politica publica en camina a satisfacer las necesidades de los cuidadores

familiares.
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Enfamera

DAYANA MENDOZA
Estudiante Maestria en Enfermeria
Universidad Macional de Colombia

Asunto: Permizo para el uso de la de la Ficha de camactenzacien de |a diada GCFG- UR-D, ia version en
mspafiol de i esoaia de sobrecarga del ouldsdor de Zart y & Instumenio de fabidsd de culdado de
culdador=s familares d= personas con enfsmedad cranica.

Reciba wn cordial saludo.

Como coordinadora académica del grupo de inwestigacion “Cuidado de Enfermeria al
Paciente Cronico™ de la Facultad de Enfermieria de la Universidad Macional de Colombia,
me permito autonzar para fines de |nv25t|ga-::m el usa de la Ficha de caracterizacion de
la diada GCPC- UN-D, la wversion en espancl de la escala de sobrecarga del cuidador de
Zarit y el instruments de habiidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica con & fin de realizar la investigacion "Habifidad de cuidado y carga
del rel cuidador familiar en personas con enfermedad cronica”.

Es importante aclarar que durante el proceso investigativo, deben dar los créditos
necesarios, segun la normatividad de propiedad intelectual al grupo 'Cuu:lado dE
enfermeria al paciente cromico” y finalments,
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Agradezco la atencion prestada.

Cordialmente,

7y :If-l'.\.t | . r,
OLoa JaMNETH GOMED

Coordinadora academica
Grupo de Cuidado de Enfermeria al paciente cronico y la familia

Cale 44 W' LSET, UMIDAD CAMILC TORRES, Elogue B2, Oficna 204
II'.II'I"'I.IHI:I'I::_-n‘-'I i 316 5000 Ext. 90340
Comen siscinnlonr goronics_febopdunal sou.oo
Bogota D, C., Colombda, Suraménca
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ANEXO 2.

CARACTERIZACION DE DIADA INSTRUMENTO GCPC-UN-P

FICHA DE CARACTERIZACION DE LA DIADA CUIDADOR- PERSONA CON ENFERMEDAD
CRONICA GCPC-UN-D'

Institucidon donde se diligencia el Instrumento:

Mmm

Nombro:
Taletono:

1. IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL PACIENTE Y SU

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

1.1 Valoracita del
PULSES tolat 0-35 a1 12200
«Tost SPMSQ (N, errores)

. IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL CUIDADOR Y SU
PERFIL SOCIODEMOGRAFICO
1.1 Valoracion del Culdador
PULSES total: 68 () 8117 12240
Test SPMSQ: (N, orrares)

02() 47 517 &0 02(7) 47 51 100
1.2 Diagnosticos Médicos: 1.2 Disgnosticos Médicos:
1.3Género 1.3 Geénero
) Maseudin ) Femeniro O Maseutine ) Femaning
1.4Edad afos 14 Edad afos
1.5 Grado Maximo de escolaridad 1.5 Grado Maximo de escolaridad
1.6 Departamento de Procedencia 1.6 Departamento de Procedencia
1.TLugar de Residencia: 1.7 Lugar de Residencix;

Rural (7] Urbano L] Rual () Urbano [
1.0 Estado Cwil 1.8 Estado Civll
E Sallero{a) Sotero(a)

Casado(a) Casado(a)
Saparndaa) Separadola)
Viudo(a) Viudola)
Union Libve Unidn Libes
19 Ocuplddn 19 Ocupacion
Hogar
Em‘iudo (a) Enpleado ()
Trabnjo Independiente Trabajo Independiaste
Esiudanta
= Otros
KR Ewﬂo socloeconomico 1 Lstrato socioet
102030 «0 50 60 10 2030 5060

1.11 Tiampo que lleva con enfermedad cranica

1.11 4 Culda o |a persosa o su cargo desde el momente de su
di tico?

2.2 Numero de horas de ayuds que requiers élarlaments para su
culdado

8 (JNnO
1.12 Religion 112 Re
Nivel da Carmpromeso Relrgicac Nivel «mmﬁagnm
aoD  Mediol B A Medio() Bae()
2 PERCEPCION DE CARGA Y DE APOYO
2.1 Thene un ¢ cuidador? Es usted el unico culdador?
Si No otre (s), ¢ Cudd (es)? 8 Ne () olro {s), ; Cudi(es)?

22 Tiempo que leva como culdador
2.3 Namero de horas que usted cree que dedica diariamente al
culdads de su familiar

2.3 Indique con una x los apcyos con los que cuenta y califigue su
nivel de satisfaccion con respecto a los mismos, siendo 1 el
minimo y 4 ol miximo:

Nivel de Nivel de
PN | o T Apoyaconque | Margue [T
Psicdlbgico Pskcoldgeo
Famibar Familar
| _Relgioso
Eoordmico Econdmico
Sooal Sockl
O, 4 7 Diro. 4 Cudl?

2.4 Indigue con una x s apoyos con los que cuenta como
culdadar y califique sunivel de satisfaccion con respecto a los
mismos, siendo 1 el minimo y 4 el maximo:




2.4 La persona que o cuida es:

Espaso (a) [_] Madre/padre
| Hijo{a) (] Abuelo{a)
Amigala) Otroy

2.3 i Ha tenido experiencias previas como cuidador?
Quinfes):
Diagnostico:
Tiempo como cuidador:

2.3 Percibe que para su familia, usted como paciente es una
carga:

Muy Alta [ Alta [) Moderada [ ]Baja

2.6 Al mirar su condicion y calidad de vida actuales, come califica
los siguientes niveles de bienestar, sienda 1 el minima y 4 &l
maximo bienestar posible:

[ o]
Cal
o -

Niveles de Bienestar 0
Fisico
Psicologico-Emocional
Social
Espiritual

3.1. Autovaloracion en el uso de las TIC's

2.6 Nivel de percepcion de carga segun ZARIT:

Nosobrecarga [ Sobrecarga leve (] Sobrecarga intensa O
2.7 Al mirar su condicion y calidad de vida actuales, como
califica los siguientes niveles de bienestar. siendo 1 &l minimo y

4 el maximo bienestar posible:

Niveles de Bienestar Dpif2(3f4
Fisico
Psicologico-Emociona
Social
Ecpiritual

3. MEDIOS DE INFORMACION Y COMUNICACION

3.1 Autovaloracion en el uso de las TIC s

Poslollidad de Posibllldad de
sl accaso para | Frecusncla da Hival actaso pars | Frecusncl de
conocimisnto Apoyar su 0] conocimisnto | apoyarsu e
Tics culdado Tcs culdado
] o =] ] =] L]
& | = =] a = =] G = o & | = o g | = 2 =] - g
= 3| 7|5\ B |5 | 5|8 | & 13| 7 (5|3 |3|5|% |5
|| E |2 ||| | 5|2 2| @ (|2 (d |2 |22
Televiskin Tekayisltn
Radio Radk
Computadar Computador
Taléfono Telefono
Infzmet Iriemet
Olro. ; Cual? Diro. ;Cuai?

3.2, ; Para su cuidado usted se apoya en TIC's?

S O MNe
3.3, Nivel de apoyo percibido con el uso de TIC's en el cuidado de
su enfermedad

Mo (] Mede [ Bap (O

3.4 Ordene por prioridad las TIC's que les podrian ser mas utiles
para recibir informacidn para su cuidado, siendo 1 el menos util y

5 &l mas util:
_Teleurisi:h
Radio
utador
Telefono
Imternet
Dtro ; Cual?

32 ;Parasu cuidado o el de su familiar usted hace uso de las
TIC's?

si O Ne O

3.3 Nivel de apoyo percibido con el uso de TIC's para el cuidado
de su enfermedad o |a de su familiar

Ao [ Medio (] Bajo O

3.4 Ordene por prioridad las TIC's que les podrian ser mas ofiles
para recibir informacion en el cuidado de su enfermedad o la de
su familiar, siendo 1 el menos fil y 5 el mas otil:

TICS N®

Television
Radio
Computador
Telefono
Imtemet

Otro ; Cual?
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ANEXO 3.

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DEL ZARIT

VERSION 5. 26 DE ABRIL DE 2014

Mombre del cuidador: Teléfona: Correo electronico:
Institucion donde se diligencia el Instrumento:

Munca Rara | Algunas | Baostanbes
ITEM Vezr Veces Veces

Casi
Siempre

1 2 3 4

5

1. zPiensa gue su familiar pide mas ayuda de ka gue reaimente
necestas

2. ;Piensa gue debide al fiempoe gue dedica a su familar
no fiene suficiente tiempo parg usted s

3. 35e siente agobiado por intentar compatibilizar & cuidado
de su familiar con ofras responsabiidodes [trabajo, Familia) 2

4. 35iente verglenza por la conducta de su familiar?

5. 35 siente enfadade cuando estd cerca de s famiar?

&. 3Fiensa que cuidar a w familiar afecta negativamente la
relgcion gue usted fiene con ios oiros miemonos de su
famiias

7. :Tiene miedo por el futuro de su fomiia®

B. 3Piensa gque su familiar depende de usted?

7. sPienza que su salud ha empecrado debido g tener que
cuidar o su familiar?

10. 252 sienfe tense cuands esta cerca de su famikar?

11. sPiensa que no fiene tanta infimidad come le gustana
debido a tener gue cuidar de s familiars

12 35iente que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener gue cuidar de su familiar?

13. 35 siente incomodo por distancianse de sus amistades
debide a tener gue cuidar de su familiar?

14. 5Piensa gue su familiar le considera o wsted la Unica
perscna que e puede cuigard

15. 3Piensa gue no tiene suficientes ingresos econdmicos para
los gastos de cuidar a su famibiar, ademas de sus oiros gastos?

14. 5Piensa que no sera capaz de cuidar a su famiiier por
muchae mas fiempes

17 ;5iente gue ha perdido el control de su vida desde gue
comenzd la erfermedad de su familiar?

18. sDeseq poder dejar =l cuidado de su familiar o omra
pencnas

19. 55e sienfe indecko sobre qué hacer con su familiar?

20. :Piensa gue debena hacer mas por sw familiar?

21. :Piensa gue podnia cuigar meior a su familiar?

Finalmente, de ocuerdo con sU experiencia en el cuidodo de | Mingena | Baja | HiAllani Alta
s famiiar responda: Baja

Muy alfa

22. Globalmente, ; QUé grade de “carga” expermenta por
el hechs de cusdar o su familiar?

TOTAL
RESULTADC:
< 41 Bajo 42-59 Medic > 60 Alfo
Nombre de la persona que diligencia 2l Instrumento:
Teléfono: Correo electronico:

Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zant
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ANEXO 4.

ESCALA PARA MEDIR LA HABILIDAD DE CUIDADO DE CUIDADORES

FAMILIARES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA

Nombre del Cuidador: Teléfono:
Correo electrénico:
RELACION Nunca Pocas Con _ Siempre
veces frecuencia

Me han brindado la informacion necesaria sobre la enfermedad y el

L tratamiento de mi familiar para cuidarlo adecuadamente

2 Me ha preocupado la manera como se comporta mi familiar enfermo

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

4 Me preocupa no poder responder como lo espera mi familiar enfermo

5 Me He sentido valorado y reconocido con mi labor de cuidado

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

7 He buscado enriquecerme con la experiencia de otros cuidadores.

8 La experienc_ia de_ otras personas me ha sido (til para mejorar el cuidado
que doy a mi familiar

9 He logrado experiencias utiles con otros cuidadores

10 He sentido cansancio fisico por las responsabilidades de cuidado que
asumo

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

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

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

14 He tenido limitaciones para brindar un buen cuidado a mi familiar

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

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

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

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

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

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

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

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

23 La fe en un ser superior me ha ayudado a cuidar mejor a mi familiar
COMPRENSION Nunca Pocas Con _ Siempre

veces frecuencia

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

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

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

27 Me he sentido tranquilo con la ayuda que me ofrecen personas cercanas
para cuidar a mi familiar

28 Me he sentido satisfecho con la manera como cuido a mi familiar

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

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

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

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

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

34 He pensado y reflexionado sobre cémo cuidarme mientras cuido a mi
familiar enfermo

35 He logrado tener la paciencia requerida para cuidar a mi familiar enfermo
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Valoro que la vida es importante gracias a la experiencia que he

36 o : b -
adquirido con el cuidado de mi familiar

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

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

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

20 He recibido agradecimientos por parte de mis seres queridos por la labor
de cuidado que hago
CAMBIO EN LA RUTINA Nunca Pocas Con _ Siempre

veces frecuencia

a1 Me he sentido tranquilo por el deber cumplido respecto al cuidado de mi
familiar

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

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

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

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

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

a7 He aplicado lo que he aprendido sobre el cuidado con mi familiar enfermo

48 He sentido que mi vida ha cambiado positivamente con la experiencia
del cuidado de mi familiar

Firma:
Barrera/2008-
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ANEXO 5.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

HABILIDAD DE CUIDADO Y CARGA DE CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS
CON ENFERMEDAD CRONICA

ACTA DE APROBACION No.

La informacién que encontrara a continuacion tiene como objetivo ayudarle a decidir si
usted desea participar en un estudio de investigacion que hace parte de la tesis de grado
para optar al titulo de Magister en Enfermeria con énfasis en Cuidado Crénico de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Lea cuidadosamente los

datos que se enunciaran a continuacion, en caso de presentar dudas por favor remitase a
la persona responsable de la investigacion.

Titulo de la Investigacion: Habilidad de cuidado y carga de cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica.

Responsable de lainvestigacion: Julieth Dayana Mendoza Matajira

Enfermera. Universidad de Santander

Lugar de realizacion de la investigacion:
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Objetivo general de la Investigacion: Identificar la relacion entre la Habilidad de cuidado
y la percepcién de carga en cuidadores familiares de personas en situacion de enfermedad
cronica terminal que pertenecen.

Plan de Desarrollo de la Investigacion: Se entrevistardn de manera individual a
cuidadores familiares de pacientes con enfermedad crénica que pertenecen. Como primera
actividad se aplicard una encuesta para caracterizacion sociodemografica disefiada por la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional, después se aplicara el instrumento
denominado “Escala para medir la habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica” el cual es un cuestionario de 48 preguntas divididas en
3 categorias, por ultimo se le solicitara que diligencie un ultimo cuestionario llamado “Escala
de sobrecarga del Cuidador de Zarit”, que consta de 22 preguntas. Para el diligenciamiento
de los tres instrumentos usted tendrd un espacio de una hora. En caso de dudas puede
remitirse al responsable de la investigacion.

Beneficios de participar en esta investigacion: Al participar en esta investigacion usted
podra identificar cual es su nivel de Habilidad y determinar la relacion existente con el nivel
de carga percibida.

Riesgos de participar en esta investigacién: Este estudio no presenta ningln riesgo para
los participantes, ya que no habra ningun tipo de intervencién que pueda poner en riesgo la
vida o integridad del grupo de estudio.

Incentivos: En el presente estudio no se otorgaran incentivos a los participantes.

Confidencialidad y privacidad de los datos: De acuerdo con la Resolucion 8430 de 1993
“Por la cual se establecen las normas técnicas, cientificas y administrativas para la
investigacion en salud”, ARTICULO 8. “En las investigaciones en seres humanos se
protegera la privacidad del individuo, sujeto de investigacion, identificandolo solo cuando
los resultados lo requieran y éste lo autorice.” Los datos seran presentados en un
consolidado de todos los participantes sin proporcionar los datos individuales de los
participantes o sus familiares a la Asociacion donde se realiza el estudio o a la institucion
académica que lo soporta.

Una vez finalizada la investigacion, los resultados le seran presentados a usted, a la
Asociacion la cual es miembro y a la comunidad cientifica mediante publicacién de articulos.

Tiempo de recoleccion de datos: 2 meses

Fecha probable de socializacion de resultados: 10 octubre 2016.
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Participacion Voluntaria: La decision de participar en esta investigacion es individual, libre
y voluntaria, asi como la decisién de desistir y retirarse en cualquier momento de la misma.
En caso de querer retirarse, su decision sera respetada y no generara sancion o pérdida de
los beneficios ya obtenidos.

Datos de contacto: En caso de dudas acerca de esta investigacion, puede comunicarse
con la investigadora Julieth Dayana Mendoza Matajira. Celular 3015507999

Declaracion de los investigadores: Yo, Julieth Dayana Mendoza Matajira del estudio el
protocolo arriba enunciado, asi como sus riesgos y beneficios. De la misma forma he
aclarado las dudas presentadas permitiendo al cuidador decidir autbnomamente sobre su
participacién en la investigacion.

Declaracion de los participantes: Yo, , declaro
que he recibido la informacion arriba enunciada y se me ha explicado el propdésito y
naturaleza del estudio asi como sus riesgos — beneficios y requisitos propios de la
investigacion, asi como se me han aclarado las dudas manifestadas. Por lo anterior he
decidido participar libre y autbnomamente de la presente investigacion.

Firma Investigadora Fecha

Firma participante Fecha

Se entrega copia de este consentimiento informado al participante.
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ANEXO 6.

CARTA AUTORIZACION DE LA ASOCIACION DE CUIDADORES DE LA

CALIDAD DE VIDA ASCVIDA

San Gil, Abril 18 de 2016

Sericres.

UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA
Facultad de Enfermeria Posgrados

Bogota D.C.

Referencia: Autorizacion del desarrolle del proyecto de investigacion, habilidad de

cuidado y carga de cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica.

Por medio de la presente nos permitimos autorizar el desarrollo del proyecto:
HABILIDAD DE CUIDADO Y CARGA DE CUIDADORES FAMILIARES DE
PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA. Esta investigacién esta enmarcada
dentro del Estudio Multicéntrico en Unién Temporal que desarrolla el proyecto
para disminucién de la Carga de la Enfermedad Cronica, en Colombia, que lidera
el Grupo de Investigacion “Cuidado al paciente cronico” de facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional, y vincula 9 nodos de la Red de la RED de
Investigacién en 2011.- 2015 y desarrolla el proyecto de investigacion “Habilidad
de cuidado de cuidador familiar de personas con enfermedad cronica A Nivel

Nacional.

Cordialmente,

F
'?"PM% :

MARIA ESPERANZA ‘MENqEz LEON
Representante Legal { -

Asociacion de Cuidadores de la calidad de Vida ASCVIDA
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ANEXO 7. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES REALIZADAS EN EL ANO 2015

FASE

ACTIVIDADES

Preparacion del
sitio de
investigacion

Autorizacion de la
institucion

JUNIO

JULIO

Recoleccién de
informacion

Aplicacion de
consentimiento
informado

Aplicacion del
instrumento

Aplicacion de
Encuestas 0
entrevistas

Observacion directa

Control de calidad
de la informacion

Sistematizacion de
la informacion

Disefio de
herramienta de
sistematizacién de
los datos

Creacién base de
datos

Carga de datos
(alimentar las bases
de datos)

Control de calidad
del dato

Custodia
seguridad del dato

Validacion de los
datos y control de
calidad

Andlisis de datos

Organizacion de
datos para los
analisis

Analisis de datos y
validacion

Elaboracién de las
salidas del andlisis
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(tablas, graficos,
esquemas, etc.)

Resultados Socializacién de los
resultados a la
institucion 'y los
participantes.

Informe final Elaboracién del
manuscrito de la
investigacion

Publicaciones en el
proyecto

Publicacion Revista
local
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ANEXO 8. PRESUPUESTO DE LA INVESTIGACION

Créditos correspondientes sobre el costo y la financiacion del estudio.

Esta investigacion esta enmarcada dentro del Estudio Multicentrico en Unién
Temporal que desarrolla el proyecto para disminucion de la Carga de la Enfermedad
Crénica, en Colombia, que lidera el Grupo de Investigacién “Cuidado al paciente
cronico” de facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional, y vincula 9 nodos
de la Red de la RED de Investigacion en 2011.- 2015 y desarrolla el proyecto de
investigacion “Habilidad de cuidado de cuidador familiar de personas con

enfermedad cronica A Nivel Nacional.

Respaldada por la Enfermera Magister Lucy Barrera Ortiz. La Asociacion de
Cuidadores de la Calidad de Vida ASCVIDA donde se llevara a cabo el proyecto de
investigacion. Los costos del proyecto seran asumidos por la estudiante candidata
a Magister en Enfermeria con Enfasis en Cuidado al paciente Cronico Julieth

Dayana Mendoza Matajira.

RUBRO MONTO TOTAL FUENTE PROPIA
SERVICIOS TECNICOS 5.000.000 5.000.000 100%
EQUIPO Y SOFTWARE 1.500.000 1.500.000 100%
EQUIPOS DE USO | 10.000.000 10.000.000 100%
PROPIO

IMPRESOS Y | 600.000 600.000 100%
PUBLICACIONES

MATERIALES E INSUMOS | 1.500.000 1.500.000 100%
VIAJES 1.000.000 1.000.000 100%
COMUNICACIONES Y | 2.000.000 2.000.000 100%
TRANSPORTE

TOTAL 21.600.000 21.600.000
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