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RESUMEN

Objetivo: realizar andlisis comparativo entre la habilidad de cuidado de los cuidadores principales de per-
sonas en situacion de enfermedad crénica y nivel de funcionalidad de las personas que reciben su cuidado.
Metodologia: estudio prospectivo de forma longitudinal y analitica, en pacientes en atencién domiciliaria,
en Cali - Colombia con auxiliar de enfermeria por turnos, desde enero de 2012 a mayo de 2013. Criterios de
inclusion: enfermedad crénica discapacitante, existencia de cuidador principal adulto, aceptacion de la familia
del servicio. Instrumento: habilidad de cuidado de los cuidadores (CAI) por Ngozi Nkongho /99. Resultados:
los cuidadores de género femenino, los pacientes mayores de 60 afios y los cuidadores en edades de 35 a
65 afios fueron 87,5%, 53% y 72%, respectivamente. Asi mismo, se encontré a los hijos como cuidadores,
pacientes con dependencia total de cuidado segun escala de Barthel y cuidadores con tiempo mayor a 37
meses al cuidado del paciente en un 34,2%, 65% y 59%, respectivamente. En la primera medicién se encon-
traron cuidadores con una habilidad de cuidado baja en un 71,7%; la Ultima medicién observamos cuidadores
con habilidad de cuidado alta en un 72.5%. Discusidn: se evidencia que al disminuir el ordenamiento médico
no pertinente en el servicio auxiliar de enfermeria se permite el desarrollo de cuidadores con habilidades
de cuidado altas y pacientes con mejor calidad de vida al ser cuidados por sus familiares y en sus propios
domicilios, evitando el abandono del paciente y logrando un mayor grado de independencia por parte del
mismo en sus actividades de la vida diaria.

Palabras clave: ordenamiento médico no pertinente, auxiliar de enfermeria domiciliaria, atencién domicilia-
ria, habilidad de cuidado del cuidador.
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THE CAREGIVING ABILITY OF THE CARETAKER OF PATIENTS SUFFERING
FROM CHRONIC AND DISABLING DISEASES AT HOME

ABSTRACT

SUMMERY: the caregiving ability of the caretaker of patients suffering from chronic and disabling diseases
at home. Objective: a comparative analysis of the principal caretakers of patients with chronicle diseases
and the success of these treatments in the patient. Methodology: a long term prospective and analytical
study of home going patients in Cali, with in home nurses taking turns from January 2012 to May 2013. The
Criteria of involvement was determined as followed: presence of chronic and disabling diseases, presence
of a primary caretaker in the home and consensus of the family. The questionnaire used was “Skill of caring
for carers” (CAI). Results: it has been found that: female caretakers, patients older than 60 years of age
and caretakers between 35 and 65 years of age scored the following respective percentages: 87.5%, 53%
and 72%. Furthermore it has been established that: patients with offspring acting as caretakers, patients
with total dependency of full time care, and caretakers spending more than 37 months on their patients
according to Barthel’s Scale, scored the following respective percentages: 34.2%, 65% and 59%. In the
first measurement taken: caretakers with a low ability of caring for their patients scored 71.7%. In the last
measurement taken: caretakers with a high ability of caring for their patients scored 72.5%. Discussion: it
is evident that by informing caretakers of obsolete medical instructions, a higher amount caregiving abili-
ty by the caregiver is achieved hence enhancing the quality of life for the patient when cared by a family
member and within the home. It is also evident that avoiding the abandonment of the patient results in a

more agile and active patient in the home.

Keywords: obsolete medical instructions, home nursing assistant, home care, care giver caring ability.

INTRODUCCION

El servicio domiciliario hace referencia a la atencién de las
necesidades de aquellas personas mayores o con enferme-
dades crénicas y/o terminales de diagndstico y tratamiento
establecido o con discapacidades que les impidan el acceso
a los servicios de salud por sus propios medios.

El modelo de atenciéon domiciliaria se ha posiciona-
do en los ultimos afios como una estrategia de atencién
extra hospitalaria que permite brindar servicios de salud
humanizados y oportunos a la poblacién, garantizando la
continuidad de la asistencia y representando una mejoria
importante en la calidad de vida de los usuarios y con un
relativo menor costo comparado con la atencién tradicio-
nal (1,2).

En este modelo de atencidn se define al médico domici-
liario como el ordenador de todos los servicios del paciente
con enfermedad crénica; asi mismo, vemos a los médicos de
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diversas especialidades participando en los ordenamientos
del paciente atendido en casa, aunque con esta indicaciéon
aumenta la probabilidad de que generen drdenes médi-
cas de servicios sin pertinencia clinica, especialmente con
relacion al servicio de auxiliar de enfermeria domiciliaria,
el cual hace mas evidente la evasidon de responsabilidad
de cuidado de la familia para las personas en situacion de
enfermedad crénica, debido a que se ha convertido en uno
de los mds exigidos por los usuarios y menos justificables
ante las entidades aseguradoras, por la falta de conciencia
de todos los actores en cuanto a la responsabilidad de la
familia en el cuidado del paciente crénico.

Los cuidadores que brindan cuidados en el hogar a sus
parientes enfermos son una poblacién en riesgo por las
multiples responsabilidades que se colocan en ellos (3,4),
las cuales generan un sentimiento de carga y un elevado
nivel de estrés. A medida que la persona enferma se hace
mads dependiente, las tareas del cuidador se hacen maés
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complejas y demandan mayor dedicacién y tiempo, aspec-
tos que frecuentemente afectan la salud fisica y mental del
cuidador (5,6).

Ngozi Nkongho /1990) (7) identificé conceptualmente
que el cuidado es multidimensional, con componentes cog-
noscitivos y de actitud, en donde el potencial para cuidar esta
presente en todos los individuos. El cuidado es cuantificable
y se puede aprender basdndose en 3 categorias de cuidado:
Conocimiento: implica entender quién es la persona que
se cuida, sus necesidades, fortalezas, debilidades y lo que
refuerza su bienestar. Incluye conocer las propias fortalezas
y limitaciones. Valor: se obtiene de experiencias del pasa-
do; es la sensibilidad a estar abierto a las necesidades del
presente. Paciencia: es dar tiempo y espacio para la auto
expresion y exploracion; incluye el grado de tolerancia ante
la desorganizacién y problemas que limitan el crecimiento
de si mismo y de otros (8).

Dentro de este marco, se considera desarrollar el pro-
grama de apoyo al cuidado del paciente crénico en esta
empresa de atencién domiciliaria, el cual define como eje
fundamental cuidar a los cuidadores, permitiendo estable-
cer prioridades de accién y formular estrategias educati-
vas, asistenciales e investigativas conducentes a mejorar la
situacién de salud en la que se encuentran inmersas estas
personas. Por tal motivo, nuestro objetivo en este estudio es
realizar un andlisis comparativo entre la habilidad de cuida-
do de los cuidadores principales de personas en situacién
de enfermedad crénica y el nivel de funcionalidad de las
personas que reciben su cuidado; teniendo como objetivos
especificos describir el impacto del ordenamiento médico
no pertinente sobre el desarrollo de la prestacién del ser-
vicio de auxiliar de enfermeria domiciliaria y determinar
la pertinencia de la carga laboral del personal auxiliar de
enfermeria que atiende a personas con enfermedades cré-
nicas en su domicilio.

METODOLOGIA

Materiales y métodos: se realizé un estudio prospectivo
de forma longitudinal y analitica. La poblacién objeto de
estudio estad constituida por los cuidadores informales de
personas con enfermedad cronica discapacitante que tie-
nen el servicio de auxiliar de enfermeria por turnos. La
poblacién sujeto estd constituida por pacientes que se

encontraban en atencién domiciliaria y contaban con el
servicio de auxiliar de enfermeria con turnos entre 8, 12 'y
24 horas, durante un periodo de tiempo que comprendid
desde enero de 2012 a mayo de 2013. La muestra estuvo
conformada por 120 pacientes con enfermedad crénica
discapacitante.

Criterios de inclusidon: tener una enfermedad crénica dis-
capacitante, la existencia de cuidador principal adulto, la
aceptacion de la familia del servicio brindado en atencién
domiciliaria por la empresa que estd desarrollando el pro-
grama de apoyo al cuidado del paciente crénico.

La recoleccién de informacién se realizé directamente
en el domicilio del cuidador y fue realizada por el equipo
multidisciplinario que atiende el programa de apoyo al cui-
dado del paciente crdnico, liderado por el drea de psicologia.

El instrumento que se utilizé para medir la habilidad
de cuidado de los cuidadores fue el desarrollado por Ngozi
Nkongho (1999). El inventario de habilidad que Nkongho
mide la habilidad de cuidado mediante 37 puntos inclui-
dos en las 3 categorias de cuidado: conocimiento, valor y
paciencia (9,10). Los instrumentos fueron aplicados con
los diferentes cuidadores, en ambientes muy cordiales y
se requirié gran colaboracién por parte de los mismos. El
tiempo promedio utilizado para esta actividad fue de 45
minutos.

La metodologia en el procedimiento del estudio fue el
siguiente:

1. Medicién por parte de enfermera profesional de los
tiempos utilizados en cada intervencién a los pacien-
tes y comparacién con mediciones realizadas en otros
estudios.

2. Se elabor6 una base de datos en Excel, en donde se
registraron las actividades de enfermeria que debian
realizar de acuerdo a la condicién clinica (frecuencia)
del paciente, se asigné por cada actividad el tiempo
limite superior y se definid si la responsabilidad de la
realizacion de esta en el cuidado del paciente era del
cuidador o de la auxiliar de enfermeria.

3. Serealizé un cuadro comparativo resumen de la rela-
cién tiempo efectivo de intervencion, contra el tiempo
de permanencia en el domicilio del paciente por parte
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del personal de enfermeria, y se determiné el tiempo
de no ocupacién u ocio del auxiliar de enfermeria.

4. Se definio el protocolo de actividades de responsabilidad
del auxiliar de enfermeria y las propias del cuidador
principal.

5. Se cre6 el Programa de Apoyo al Cuidado del Paciente
Crénico, el cual incluye tres programas de intervencién
de acuerdo con las necesidades del paciente.

6. Serealizd una base de datos para describir la habilidad
de cuidado de los cuidadores principales de personas en
situacién de enfermedad crénica y el nivel de funcio-
nalidad de las personas que reciben su cuidado (base
de datos de habilidad y funcionalidad).

7. Serealizé un andlisis comparativo entre las variables
de la base de datos de habilidad y funcionalidad.

Todas estas actividades del cuidador fueron comparadas
con estudios previos, tal como el realizado por la Universi-
dad Nacional, en 2004 (8), en los cuales se basd la creacién
del programa de apoyo al cuidado del paciente crénico.

Los tres programas se definieron de acuerdo con los
requerimientos y/o actividades de cuidado que requiere cada
paciente. La inclusién de cada paciente en los programas
se definié de acuerdo con el estado clinico, diagndstico,
nivel educativo, edad y compromiso del cuidador en el

GRAFICO 1. Impacto no pertinencia del ordenamiento médico.

cuidado del paciente. Durante el tiempo de permanencia
en el programa de apoyo al cuidado del paciente crénico,
se realizé la intervencién por un equipo multidisciplinario,
constituido principalmente por auxiliar de enfermeria, psi-
cologia y enfermera profesional. Finalmente se establecié
la relacién entre la habilidad de cuidado de cuidadores de
personas en situacién de enfermedad crénica discapacitante
y el nivel de funcionalidad de estas personas cuidadas en
el programa de atencién domiciliaria.

RESULTADOS

Indicadores del servicio auxiliar de enfermeria

Al analizar los datos de horas de prestacion del servicio
auxiliar de enfermeria en los afios 2009 a 2011 se observa
el crecimiento desmesurado (Gréfico 1) y, posteriormente,
el decrecimiento del mismo en el siguiente afio (Gréafico
2), luego de iniciar con el programa. Adicionalmente, se
identifica que las auxiliares de enfermeria en atencién
domiciliaria tienen una ocupacién del 30% del tiempo
en un turno de 12 horas (Grafico 3). Solo el 4% de las
actividades realizadas por las auxiliares de enfermeria
en el servicio de atencién domiciliaria es pertinente y de
responsabilidad estricta del personal de salud (Gréfico 4).
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GRAFICO 2. Impacto de la gestion y pertinencia del ordenamiento médico
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GRAFICO 3. Tiempo de ocio de auxiliares sin pertinencia clinica

Caracteristicas del cuidador y el paciente
Ocupacién actual

30%
Presentamos a continuacién los datos encontrados que
identifican a los cuidadores principales de los pacientes
con enfermedad crénica discapacitante.

Se observa que el mayor porcentaje de cuidadores de
pacientes con patologia crénica que se encuentran en el
programa corresponde principalmente al género femenino,
con un porcentaje de 87,5. Por otro lado, los pacientes en
su mayoria son femeninos con un 56,7 % (Grafico 5).
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GRAFICO 5. Género del cuidador y del paciente
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GRAFICO 4. Pertinencia de actividades de enfermerfa en domicilio
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De acuerdo con los rangos de edad establecidos en este
estudio, se observa que en el caso de los pacientes el mayor
porcentaje se encuentra en personas mayores de 66 anos,
con un 53%. Por el contrario, en el caso de los cuidadores,
el mayor porcentaje se encuentra entre las edades de 35 a
65 anos, con un 72% (Grafico 6y 7).

Se puede observar el parentesco con los porcentajes mds
altos de tipos de cuidadores, donde se encuentra a los hijos
de los pacientes representado en un 34,2 %, la madre del
paciente, 27,5% y esposa (0) 22,5% (Gréfico 8).

De acuerdo con los rangos establecidos por la escala
de Barthel, se puede observar que los pacientes que se
encuentran en el programa presentan en mayor porcentaje
una dependencia total representada en un 65% (Gréfico 9).

GRAFICO 6. Rango de edad del paciente
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GRAFICO 8. Parentesco cuidador - paciente

GRAFICO 7. Rango de edad del cuidador
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De acuerdo con los rangos de tiempo establecidos en
este estudio, se observa que los cuidadores, en un 59%,
tienen pacientes a su cargo durante un tiempo mayor de
37 meses (Grafico 10).

Andlisis general inventario habilidad
de cuidado (CAl)

La habilidad de cuidado de los cuidadores fue analizada
en cada una de las tres dimensiones establecidas en el ins-
trumento y los resultados obtenidos permitieron ademds
evaluarla en su totalidad. A continuacion se presenta la
informacién acerca de las tres categorias: conocimiento,
valor y paciencia, que miden la habilidad de cuidado del
cuidador familiar principal del paciente con enfermedad
crénica discapacitante.

35.0%

30.0%

25.0%

20.0%

15.0%

10.0%

5.0%

0.0%

W Hija(0)

M Hermanal(o)

B Madre
Abuela

1
Esposa(o) M Contratada

Nuera Nieto(a)

20 Volumen 17 ¢ No. 1 « Enero/Marzo de 2014



HABILIDAD DEL CUIDADOR DE PACIENTES CON PATOLOGIA CRONICA DISCAPACITANTE EN CASA

GRAFICO 9. Nivel de dependencia de pacientes
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GRAFICO 10. Tiempo al cuidado del cuidador
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Se identifica que en la primera medicién realizada a los
cuidadores al inicio del programa, presentaron un total de
habilidad de cuidado baja, representado por un 71,7 %. Por
el contrario, en la tltima medicién el 72,5% de cuidadores
obtiene una puntuacién alta que evidencia el aumento en
las habilidades de cuidado. (Tabla 1 y 2)

TABLA 1. TOTAL CAI PRIMERA VALORACION

Categorias CAl Frecuencia %
Bajo 86 71,7%
Alto 24 20,0%
Medio 10 8,3%
Total general 120 100,0%

TABLA 2. TOTAL CAI ULTIMA VALORACION

Categorias CAl Frecuencia %
Alto 87 72,5%
Bajo 18 15,0%
Medio 15 12,5%
Total general 120 100,0%

Fuente de datos del estudio

Andlisis de categorias habilidad
de cuidado del cuidador

La calificacién promedio encontrada por los cuidadores en
la categoria de conocimiento fue de 49 puntos. Se identi-
fica un mayor porcentaje en el nivel bajo en esta catego-
ria, con un porcentaje de 49% (Gréafico 11). Con relacién
a la categoria de valor, la calificacién promedio es de 60
puntos; de igual manera se observa que esta categoria se
encuentra representada en los niveles medio y bajo con
porcentajes de 50 y 30%, respectivamente (Grafico 12). En
la categoria de paciencia, la calificacién promedio encon-
trada por los cuidadores fue de 36 puntos. Se identifica un
mayor porcentaje en la categoria baja, con un porcentaje
de 73% (Grafico 13).

GRAFICO 11. Categoria conocimiento
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GRAFICO 12. Categorfa Valor

GRAFICO 13. Categoria paciencia
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DISCUSION

Los estudios sobre el cuidado a las personas enfermas son
limitados en el contexto colombiano y latinoamericano
(11,12), lo que impide hacer un contraste de la presente
investigacién con otras similares y plantea la necesidad de
nuevos aportes al respecto.

Al analizar los datos, se encuentra que hay mayor nimero
de mujeres que de hombres como cuidadores de personas
con enfermedades crénicas, lo que ratifica los reportes de
la literatura sobre una prioridad del género femenino asu-
miendo esta labor (13).

La revisién del tiempo de cuidado sefala que predo-
minan cuidadores familiares que llevan mds de 37 meses
en este oficio de cuidar a un familiar; lo cual constituye
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una necesidad urgente de proporcionar herramientas para
iniciar procesos educativos en pro de incrementar la habi-
lidad de cuidado de los cuidadores evitando el sindrome
de cuidador cansado (14).

Da silva (15), sefala que el sentido de cuidar como
parte de la obligacién familiar, referido por varios de los
entrevistados, atenta el desgaste provocado por la tarea de
cuidar. La literatura confirma, ademds, que las relaciones
familiares son relevantes en el sentido que abarcan rela-
ciones de reciprocidad, afecto, gratitud, pero también de
rabia y resentimiento (15).

En la experiencia adquirida por la empresa de atencién
domiciliaria que desarrollé este estudio, se observa que
una gran mayoria de los cuidadores son escogidos entre
los familiares que acompaian al paciente en su hospitaliza-
cién, los que no tienen un trabajo formal o los que tienen
mads tiempo libre; de alli que estas personas sientan un alto
nivel de estrés al poco tiempo de asumir el rol, teniendo
en cuenta que es una actividad que tienen que desarrollar
todos los dias sin descanso.

En cuanto a la habilidad de cuidado y su distribucién por
categorias, queda claro que la mayor parte de los cuidadores
principales de estas personas no tienen condiciones 6ptimas
para el desarrollo de un buen cuidado. El conocimiento,
encontrandose bajo en 49% de la poblacién, evidencia la
necesidad que tiene el cuidador de adquirir conocimientos
y destrezas que permitan entender a la persona que cuida.
La categoria de valor con 50 y 30% se identifica con la baja
tolerancia del cuidador para hacer frente a las circunstancias
que debe vivenciar con su familiar enfermo. La categoria de
paciencia baja con 73 %, se relaciona con comportamientos
y actitudes como la intolerancia, la mala comunicacién y
la relacion cuidador-paciente (16,17).

Actualmente no existe un abordaje para la familia vy,
especificamente, para el cuidador por parte de las ase-
guradoras y las empresas de atencién domiciliaria, pero
al disminuir el ordenamiento médico no pertinente en el
servicio auxiliar de enfermeria se permite:

- El desarrollo de cuidadores con habilidades de cuidado
que reconocen al paciente como alguien con necesida-
des Unicas y se reconocen a si mismos como personas
con una labor importante y con necesidades propias.
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