Percepcion de la calidad
de vida de cuidadores
de pacientes asistentes
a un programa de cronicos,
Villavicencio, Colombia

RESUMEN

Objetivo: determinar la percepcion de la calidad de vida de cuidadores informales de adultos que padecen enfermedad crénica, que
asisten al Programa de Crénicos de la Empresa Social del Estado de Villavicencio, Colombia. Materiales y métodos: estudio descriptivo,
de abordaje cuantitativo y de corte transversal en cuidadores informales (n = 180) de adultos crénico usuarios del Programa de Promo-
cién y Prevencion de Crénicos. Con los cuidadores se utilizé el instrumento Calidad de Vida (QOL) versién familiar de Ferrell y Grant, y
para valorar la funcionalidad de los pacientes crénicos, se usé el perfil Pulses adaptado por Granger. Se determinan rangos de puntaje,
medidas de tendencia central y dispersién para los dominios de bienestar y calidad de vida. Resultados: en la mayoria de los cuidadores
se evidenci6 que los dominios de bienestar fisico y social no se encuentran afectados, y las dimensiones de bienestar psicol6gico y espiri-
tual estan en nivel medio, al igual que la calidad de vida. Conclusiones: para la enfermeria, los resultados pueden orientar procesos de
capacitacion a fin de fortalecer habilidades de cuidado en cuidadores que permitan promover la salud y el bienestar, evitar el deterioro
de la calidad de vida y cuidar oportunamente y en mejores condiciones al familiar que padece enfermedad crénica.
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Perception of the Quality of Life
of Caregivers of Patients Attending
a Program for the Chronically,
Villavicencio, Colombia

ABSTRACT

Objective: Identify perceptions about the quality of life of informal caregivers of chronically ill adults who are attending a program for
the chronically ill sponsored by a state-run social welfare agency in Villavicencio, Colombia. Materials and Methods: This is a descriptive,
cross-sectional study with a qualitative approach. The focus is on informal caregivers (n = 180) of chronically ill adults who are involved
in the Chronic Iliness Awareness and Prevention Program. The Quality of Life (QOL) Instrument — Family Version developed by Ferrell and
Grant was used with the caregivers, and the Granger adapted version of the Pluses profile was used to assess the functionality of chro-
nically ill patients. The score ranges and measures of central tendency and dispersion for the domains of well-being and quality of life are
determined. Results: In most of the caregivers, there was evidence that the domains of physical and social well-being are not affected.
The dimensions of psychological and spiritual well-being are at the middle level, as is quality of life. Conclusions: The results can be used
by nursing to guide training processes aimed at strengthening the skills caregivers have to promote health and wellbeing, prevent quality
of life from deteriorating, and provide timely care and in better conditions for a family member who is suffering from a chronic illness.

KEYWORDS

Quality of life; physical wellbeing; caregivers; chronic illness, patient; family health (Source: DeCS, BIREMIRE).
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Percepcao da qualidade de vida de
cuidadores de pacientes participantes
de um programa de cronicos,
Villavicencio (Colombia)

RESUMO

Objetivo: determinar a percepcao da qualidade de vida de cuidadores informais de idosos que padecem doenga cronica, que parti-
cipam do Programa de Cronicos da Empresa Social do Estado de Villavicencio (Colombia). Materiais e métodos: estudo descritivo, de
abordagem quantitativa e de corte transversal em cuidadores informais (n = 180) de idosos cronicos usudrios do Programa de Promocao
e Prevencdo de Cronicos. Com os cuidadores, utilizou-se o instrumento Qualidade de Vida (QoL, por sua sigla em inglés) versao familiar
de Ferrell e Grant, e para avaliar funcionalidade dos pacientes cronicos, usou-se o perfil Pulses, adaptado por Granger. Determinaram-
se faixas de pontuagdo, medidas de tendéncia central e dispersado para os dominios de bem-estar e qualidade de vida. Resultados: na
maioria dos cuidadores, evidenciou-se que os dominios de hem-estar fisico e social estdo em nivel médio, assim como a qualidade de vida.
Conclusoes: para a enfermagem, os resultados podem orientar processos de capacitagao a fim de fortalecer habilidades de cuidado
em cuidadores que permitam promover a salide e 0 bem-estar, evitar a deterioragdo da qualidade de vida e cuidar oportunamente e em
melhores condigdes do familiar que padece doenga cronica.

PALAVRAS-CHAVE

Qualidade de vida; bem-estar fisico; cuidadores; doenca cronica; paciente; satide da familia (Fonte: DeCS, BIREME).
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Introduccion

Las enfermedades crénicas se incrementan y son un gran de-
safio en la prestacion de servicios de salud; con el envejecimiento
de la poblacién y los factores de riesgo se prevé que las defun-
ciones también aumenten a nivel mundial segin la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) (1); para el afio 2020, seran la principal
causa de discapacidad y el problema de mas carga en los siste-
mas de salud (2). Similar situacion se presenta en Colombia, y en
el departamento del Meta en particular, segin los Indicadores
Basicos, que registran a las enfermedades crénicas en personas
de 45 y mas afios en el primer puesto (3); por su parte, en Vi-
llavicencio son las principales causas de mortalidad en adultos
mayores de 65 afios (4).

Esta situacién demanda de las Instituciones Prestadoras de
Salud, como la Empresa Social del Estado (ESE) de Villavicencio,
establecer programas de promocién y prevencién para la aten-
cién de las personas con enfermedades crénicas, con el propésito
de proveer servicios de salud, prevenir la discapacidad y la muerte
prematura, incrementar los afios de vida saludables y la calidad
de vida. El cuidado cotidiano del paciente, a partir del diagnéstico de
la enfermedad crénica, recae en la familia, especificamente en el
cuidador informal, quien apoya, acompafa, gestiona y asiste al
paciente en la consulta de crénicos y continla los tratamientos en
el domicilio y, sin esperarlo, termina asumiendo el rol de manera
permanente, dedicando tiempo y esfuerzo al cuidado integral de
su familiar durante el tiempo de su cronicidad.

Las caracteristicas de las enfermedades crénicas irreversi-
bles, de progresion lenta y larga duracién, con periodos de re-
mision y recurrencia, las cuales generan cambios en los estilos
de vida y repercusiones en la vida de las personas que las pade-
cen y en los cuidadores (2), precisan que los enfermeros en los
programas de promocién y prevencién de crénicos promuevan la
participacion y el compromiso tanto del paciente como del cuida-
dor en la gestion del cuidado. Dependiendo de la funcionalidad y
dependencia del paciente, y de la condicién de su salud durante
el proceso de cronicidad, el cuidador debe asumir, ademas de su
propio cuidado, una diversidad de tareas para el paciente crénico,
como ayudarlo en las actividades de la vida diaria, administrar
tratamientos, proveer soporte para facilitar el afrontamiento y la
adaptacién a la enfermedad, a la incertidumbre por el pronéstico
y a las condiciones de discapacidad, asi como intervenciones para
asumir cambios en los estilos de vida, controlar signos y sintomas

propios de la enfermedad, identificar signos de alarma, prevenir
secuelas y realizar gestiones ante los programas de servicios sa-
nitarios (5) para garantizarle a su familiar una vida lo mas saluda-
ble posible durante su etapa de cronicidad.

Ahora bien, aunque la experiencia de cuidar a una persona
que vive con alteraciones crénicas de salud —desde el diagnos-
tico hasta su muerte— es gratificante y genera en el cuidador
consecuencias positivas, como aumento de la autoestima, orgu-
llo, satisfaccién y afectos mas profundos en las relaciones (6),
también supone una labor extenuante que ocasiona en el cuida-
dor afectaciones en su salud fisica, emocional, espiritual y social,
que comprometen su calidad de vida (7, 8). En este contexto, el
estudio aborda la calidad de vida desde la perspectiva de los cui-
dadores de adultos crénicos asistentes al Programa de Promo-
cién y Prevencion de crénicos de la Empresa Social del Estado
del municipio, con miras a plantear algunas recomendaciones
que promuevan el bienestar en el cuidador, considerado participe
esencial en la vida y el cuidado del adulto que vive en cronicidad.

Materiales y métodos

Disefio de tipo descriptivo, de corte transversal y de abor-
daje cuantitativo, que explora la percepcién de los dominios del
bienestar fisico, psicolégico, social y espiritual en cuidadores de pa-
cientes asistentes al Programa de Crénicos, que provienen de los
centros de salud del Popular, Porvenir, Esperanza, Porfia, Mori-
chal y Recreo, de la Empresa Social del Estado de Villavicencio.
La muestra comprendié a 180 cuidadores de adultos en situacién
de cronicidad (n = 180); a través de la técnica de muestreo no
probabilistico de tipo intencional se seleccionan 30 cuidadores de
cada uno de los 6 Centros de Salud, que cumplieran los siguientes
criterios de inclusion: ser cuidador mayor de 18 afios y expresar
su voluntad de participar, mediante la firma del consentimiento
informado. Se utilizd el instrumento Quality of Life Family Version
(QOL) de Ferrell y Grant, utilizado en paises de habla hispana
como Honduras, San Salvador, Repiblica Dominicana, Cuba y
Guatemala, y, en la dltima década, en Colombia, en las ciudades
de Bogotd, Medellin, Santa Marta, Ibhagué y Cartagena. El QOL se
basa en estudios cualitativos y cuantitativos, inicialmente efec-
tuados en pacientes que padecian cancer y después en cuidado-
res familiares; fue revisado y probado entre 1994 y 1998, en un
estudio de 219 cuidadores familiares de enfermos de cancer, y
validado por las autoras en poblacion latina. Presenta fiabilidad
test-retest de r = 0,89, y consistencia interna alfa de r = 0,69. El
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analisis factorial confirmé los 4 dominios de calidad de vida como
las subescalas del instrumento. Contiene 37 items que valoran
los dominios de la calidad de vida: bienestar fisico (preguntas 1
a 5, total 5 items), bienestar psicoldgico (preguntas 6 a 21, total
16 items), bienestar social (preguntas 31 a 37, total 9 items) y
bienestar espiritual (preguntas 22 a 30, total 7 items); todas tie-
nen dos adjetivos extremos, los negativos y los positivos, con 4
reactivos que corresponden a una escala tipo likert. Las autoras
del QOL indican que es necesario invertir 21 items (1-4, 6, 13-20,
22, 24-29 y 33), dado que estén formulados negativamente; asi,
en todas las dimensiones, la puntuacién mas alta refleja las per-
cepciones positivas hacia la calidad de vida.

La puntuacion del QOL, original de Ferrell et al., se basa en
una escala de 0 resultados peores a 10 mejores resultados; para
el estudio se utiliza el QOL adaptado por el Grupo de Cuidado de
la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colom-
bia, quienes con la aprobacioén y autorizacion de Ferrell, ajustan
la escala likert de 1 a 4, donde 1 representa los peores resulta-
dos y 4 los mejores resultados. La funcionalidad se valora con
el perfil Pulses de Moskwitz y McCam, adaptado por Granger,
con fiabilidad test-retest de 0,87 y confiabilidad superior a 0,95.
La seleccion de los cuidadores fue realizada por estudiantes de
enfermeria en opcién de grado con capacitacion previa quienes,
luego de revisar las citas de consultas programadas para los pa-
cientes usuarios del Programa de Crénicos, via telefénica ubican
al cuidador y acuerdan el encuentro en el dia de la consulta de su
familiar. En entrevista semiestructurada se expone al cuidador el
propésito del estudio, el consentimiento informado y se diligen-
cian los instrumentos.

Los datos se ingresan y procesan en Excel 2007 para Win-
dows, y se determinan tres rangos: percepcién negativa, nivel
medio y percepcién positiva para la descripcion e interpretacion
de la calidad de vida segtn los dominios. Todas las puntuaciones
maximas equivalen a una percepcion positiva de cada dimension
y de la calidad de vida. Posteriormente, se calcula la proporcion
de los cuidadores segin el nivel de afectacion de la calidad de
vida de acuerdo con las cuatro subescalas, y se determinan por-
centajes, medias, medianas y desviacién estandar. Teniendo en
cuenta estudios realizados por las autoras del QOL, las medias
de menos de 3 en los 37 items se interpretan como peores re-
sultados. Alfa de Cronbach 0,911 para calidad de vida total en el
estudio. La investigacién cont6 con la aprobacién y autorizacién
del Comité de Investigaciones de la Facultad de Ciencias de la
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Salud, del Instituto de Investigaciones de la Orinoquia - Univer-
sidad de los Llanos, de las directivas de la Empresa Social del
Estado Municipal, de la autora del QOL, del Grupo de Cuidado de la
Facultad de Enfermerfa - Universidad Nacional de Colombia, y de
los cuidadores, a quienes luego de la lectura de los propdsitos del
estudio, se les garantiza que su participacién sera voluntaria y no
afectara la atencién de la salud, que la entrevista sera individual
y reservada, y que si estd de acuerdo en participar se le solicitara
la firma del Consentimiento Informado. Cumple ademas con los
parametros éticos para estudios con seres humanos estipulados
en la Resolucion 008430 de 1993 del Ministerio de la Proteccion
Social en Colombia.

Resultados

Las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de
pacientes que viven con alteraciones crénicas de salud, los cuales
asisten al Programa de Promocion y Prevencion de la Empresa So-
cial del Estado del municipio de Villavicencio, que participaron en
el estudio, corresponden en su mayoria a mujeres adultas jévenes
y maduras, casadas, amas de casa, con primaria o bachillerato
incompleto, madre, hija 0 esposa, quienes conviven con el adulto
que padece enfermedades cronicas, a quien cuidan. La informa-
cion detallada del perfil social, educativo, de salud y desempefio
del rol del cuidador y del paciente es objeto de otra publicacion.

Los hallazgos reportados en el estudio (tablas 1y 2) muestran
que un poco mas de la mitad de cuidadores (X = 2,9) perciben en
un nivel medio su calidad de vida, con tendencia a positiva (47 %).
Al discriminar las dimensiones se encuentra que el 65% (X = 3,2)
y el 60,6 % (X = 3,04) de los cuidadores, respectivamente, perciben
el bienestar fisico y social de manera positiva, y el 55% (X = 2,82)
y el 48,3% (x = 2,82), respectivamente, describen el bienestar
psicoldgico y el bienestar espiritual en el nivel medio.

La puntuacién 1 representa siempre los peores resultados y
la puntuacién 4 los mejores resultados.

El bienestar fisico fue el mejor clasificado, no hay altera-
cién importante en cambios en el apetito (X = 3,37), la fatiga
(X = 3,24) y al dormir (x = 3,21). Para el caso del bienestar
psicoldgico, como mejores resultados los cuidadores informan
sentirse (tiles (X = 3,5), clasifican su estado psicolégico como
excelente (X = 3,31), tienen control de lo que sucede en sus vi-
das (x = 3,31), sienten felicidad (x = 3,26) y les satisfacen sus
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vidas (x = 3,22). Afliccién por el diagnéstico, los tratamientos, la
propagacién y las recaidas son las mas bajas puntuaciones. En el
bienestar social, los cuidadores perciben que la enfermedad y
el tratamiento brindado al paciente no interfieren con su sexua-
lidad (x = 3,48), el empleo (x = 3,38), las actividades del hogar
(x = 3,27) y las relaciones personales (x = 3,20), y tampoco
sienten aislamiento social; sin embargo, les genera afliccion
(X = 2,24) y carga econémica (X = 2,93). Adicionalmente, perci-
ben que el apoyo social que reciben es suficiente para satisfacer
las necesidades (X = 2,48). En cuanto al bienestar espiritual,
los cuidadores sienten esperanza (X = 3,32) y propdésito en sus
vidas (X = 3,0), y aunque consideran excelente su estado de
salud espiritual (x = 3,10), piensan que es insuficiente el apoyo
espiritual en cuanto a las actividades religiosas (x = 2,76) y
las actividades espirituales para satisfacer sus necesidades. Re-
saltan que la enfermedad de su familiar genera pocos cambios
positivos en sus vidas (X = 2,37) y sienten incertidumbre por el
futuro de su familiar (x = 2,32).

Discusion

Calidad de vida

La literatura reporta mltiples hallazgos sobre la valoracién
que hace el cuidador acerca de su calidad de vida. Los resulta-
dos muestran percepcién media en la calidad de vida total, que
coincide con la reportada en estudios de Vargas y Pinto (9) y Fe-
rrell et al. (10) y contraria por la afectacién negativa (11-13). Dar
atencién a un paciente crénico por periodos largos genera en el

proveedor de cuidados demandas superiores a sus capacidades
de adaptacién, lo que genera estrés croénico, sufrimiento, aisla-
miento, abandono, conflicto de roles, de pareja y problemas eco-
némicos (14), como puede llegar a suceder con el cuidador de las
personas que asisten a los programas de promocion y prevencion
de crénicos; esto sucede debido a la implementacién de diferen-
tes terapéuticas y a la ejecucién cotidiana y permanente durante
toda la etapa de cronicidad de las recomendaciones indicadas en
el programa lo que, con el tiempo, afecta negativamente su cali-
dad de vida, méas si se tiene en cuenta que el

...rol del cuidador no solo se puede conceptualizar en tareas y
procedimientos sino que implica procesos como proporcionar
cuidado directo, trabajar con participacién del enfermo crénico,
monitorizar, interpretar lo observado, tomar decisiones y actuar
en consecuencia, ajustar las actividades, obtener recursos para el
cuidado y negociar con el sistema de prestacion de salud para que
se satisfagan las necesidades de la persona enferma (15).

Bienestar fisico

El bienestar fisico no se ve afectado en la mayoria de los cui-
dadores, lo que coincide con otros estudios revisados (9, 10, 16),
y diferente e incluso superiores a los encontrados en la bibliogra-
fia explorada (11, 13, 17-20). No obstante, debido a que la croni-
cidad implica hacerse cargo de la persona enferma por periodos
prolongados y genera en la salud fisica del cuidador problemas
como fatiga, dolor, cambios en el apetito y en el dormir (21), ma-
reo, nauseas, dolor de cabeza, de espalda, de piernas, sensacién de
cansancio (22), pérdida energia, alteraciones en el patrén de suefio
(23), astenia y fatiga crénica (24, 25), alteraciones osteomusculares

Tabla 1. Percepcion del nivel de afectacion segin bienestar y calidad de vida (n = 180)

. i Afectacion negativa Afectacion media Afectacion positiva
Dimensiones
Fr % Fr % Fr %

Fisica 6 33 57 31,7 117 65,0
Psicolégica 9 50 99 55,0 72 40,0
Social 7 3,9 64 35,6 109 60,6
Espiritual 13 7,2 87 48,3 80 444
CV Total 4 2,2 91 50,6 85 47,2

Fuente: bases de datos de la investigacion, programa Excell 2007 para Windows.
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Tabla 2. Indicadores de calidad de vida de cuidadores (n = 180)

Categorias % Media | DS Mediana
Bienestar fisico
Fatiga /Agotamiento 78,3 3,24 0,93 4
Cambios en el apetito 80,6 3,37 0,83 4
Dolor 70,6 3,09 1,03 3
Cambios en el dormir 75,0 3,21 0,92 3,5
Estado de salud fisica en general 71,1 2,95 0,83 3
Total dimensién fisica 65,0 3,20 0,69 3,4
Bienestar psicoldgico
Facilidad para lidiar con la vida 73,8 3,11 0,92 3
Calidad 81,7 3,10 0,71 3
Felicidad 82,2 3,26 0,80 3
Control de las cosas 85,0 331 0,78 3
Satisfaccién con la vida 81,7 3,22 0,77 3
Concentracion y recordar 73,9 2,93 0,88 3
Sentirse atil 89,4 3,50 0,71 4
Afliccion / Angustia / Diagnéstico enfermedad 35,1 2,10 0,96 2
Afliccion / Angustia / Tratamiento enfermedad 36,1 2,23 0,96 2
Afliccion / Angustia final primer tratamiento 57,2 2,67 0,89 3
Ansiedad / Desesperacion 66,1 2,93 1,04 3
Depresion / Decaimiento 68,3 3,05 1,04 3
Miedo / Temor / Segunda enfermedad 38,3 2,18 1,03 2
Miedo /Temor / Recurra enfermedad 36,7 2,17 1,01 2
Miedo / Temor / Propague enfermedad 32,8 2,13 1,03 2
Estado de salud psicolégico en general 89,4 331 0,65 3
Total dimensién psicolégica 40,0 2,82 0,50 2,84
Bienestar social
Afliccion / Angustia / Enfermedad 37,2 2,24 0,95 2
Apoyo suficiente 48,3 2,48 1,07 2
Interferencia en relaciones personales 71,1 3,20 0,94 4
Impacto en la sexualidad 83,9 3,48 0,86 4
Impacto en el empleo 79,4 3,38 0,90 4
Interferencia actividades hogar 78,9 3,27 0,93 4
Aislamiento 84,4 3,41 0,83 4
Carga econémica 67,8 2,93 1,01 3
Estado de salud social en general 73,9 2,98 0,83 3
Total dimensién social 60,6 3,04 0,59 311
Bienestar espiritual
Apoyo actividades religiosas satisfactorias 60,6 2,76 0,99 3
Apoyo actividades espirituales satisfactorias 66,1 2,86 0,98 3
Incertidumbre del futuro de su familiar 38,3 2,32 1,03 2
Enfermedades / Cambios positivos en la vida 46,7 2,37 1,02 2
Propésito / Misién de la vida 69,4 3,00 0,94 3
Sentimientos de esperanza 83,3 3,32 0,87 4
Estado de salud espiritual general 79,44 3,10 0,84 3
Total dimensién espiritual 444 2,82 0,57 2,86
Puntuacién total QOL versi6n familiar 47,2 2,90 0,45 2,94

Fuente: bases de datos de la investigacién, programa Excell 2007 para Windows.
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y cardiovasculares (26), es importante que enfermerfa proponga,
en la consulta del paciente crénico, intervenciones para promover
la salud fisica y controlar los factores de riesgo en el cuidador,
dado que la sintomatologia adn no es percibida por los cuidadores
del estudio, quizas porque los pacientes que asisten al programa
de crénicos estan controlados, lo que no implica cuidados ante
situaciones criticas o terminales en la mayoria de las veces. Un
sintoma para destacar y de interés para enfermeria porque atn
no se manifiesta en la mayoria de los cuidadores de los Centros
de Salud del estudio, es la fatiga; segun la literatura, esta impac-
ta negativamente todas las dimensiones de la calidad de vida y
el bienestar fisico al producir “disminucién del nivel de energia,
incapacidad para realizar las actividades cotidianas y las instru-
mentales de la vida, para ser (tiles, para el ejercicio, impacto
negativo en el trabajo, en el ocio, alteraciones en las tareas ordi-
narias del hogar, la movilidad, en el dormir, e interactta con otros
sintomas como el dolor” (27), y ocasiona escasa participacién en
actividades que giran alrededor del cuidador (28).

Bienestar psicologico

Los cuidadores perciben el bienestar psicolégico en un nivel
medio de afectacion, contrario al deteriorado reportado en los
estudios consultados (9, 11-13, 16-20). Fortalecer en los cuidado-
res que acompafan a las personas del Programa de Promocién
y Prevencién de Crénicos sentimientos de felicidad, control de
las cosas y satisfaccion con la vida, es imperativo para enfer-
meria porque cuidar a un enfermo puede generar “pérdida de
sensacion de control” y, a “mayor dependencia de las personas
en cronicidad hay menor sensacién de eficacia y de control de la
situacién en los cuidadores, ocasionando una menor satisfaccién
con el cuidado” (29), situacién que aln no se evidencia en el estu-
dio, posiblemente porque la valoracién funcional de los pacientes
por perfil PULSES indica que el 55% de los adultos que asisten al
Programa son funcionales, y el 24,4 % tienen dependencia leve de
sus cuidadores. Con la misma importancia se requiere promover
en los cuidadores estrategias para incrementar la autoestima y
el autoconocimiento segdn los recursos y las diversas formas de
afrontar y cumplir con el rol del cuidador (15), asi como senti-
mientos de utilidad y facilidad para lidiar con su situacién, en-
contrados como factores protectores para la calidad de vida en
los cuidadores de este y otro estudio (30), a fin de que no se
presenten situaciones de deterioro como las reportadas en la
literatura revisada (16, 18, 19).

Dos categorias igualmente afectadas en los cuidadores del
estudio son la percepcion de afliccién y angustia por el diagnésti-
co, tratamiento, propagacion y recurrencia de las enfermedades
de sus seres queridos, similar a lo reportado por otras investi-
gaciones (19, 20, 22 y 23), y ansiedad y desesperacion; estos
procesos difieren en varios trabajos (11, 26). Se destaca ademas
la presencia de problemas en la capacidad para concentrarse y re-
cordar aspectos relacionados con su vida, y con las gestiones y
los cuidados de su familiar enfermo, contrario a los hallazgos en
cuidadores de Cartagena (31). El cuidar de manera constante y
por tiempos prolongados a una persona en condicién de cronici-
dad produce con frecuencia en el cuidador sensacion de fracaso,
pérdida de sentido de la prioridad, falta de organizacién, pobre
concentracion y rendimiento (25), ademas de ansiedad, escasa
habilidad para resolver los problemas, estados depresivos (26) y
abatimiento. Asimismo, la inquietud, el no poder gozar de la vida
diaria y la tensién emocional permanente son percibidas y consi-
deradas condiciones que impactan negativamente en la calidad de
vida (6) del cuidador.

Bienestar social

El bienestar social reporta una tendencia positiva, a dife-
rencia de estudios consultados con tendencia media (13, 18, 20,
30) y negativa (9-12, 16, 17, 19, 20). Si bien la interferencia en la
vida sexual, la presencia de aislamiento social, la afectacién en
el empleo, en las actividades de la vida diaria y en las relaciones
personales, no son referidas por un porcentaje de los cuidadores,
investigaciones muestran que las altas demandas del cuidado im-
plican ademas de la disminucién en la actividad sexual (32), carga
econémica (12) y percepcion de apoyo insuficiente (8). Una posi-
ble explicacién de la diferencia con los resultados de este estudio
es la independencia del paciente segtn perfil PULSES, y que cerca
de la mitad de los cuidadores estan dedicados al hogar y depen-
den de sus propios ingresos (33). Si bien el aislamiento es “la
soledad que se experimenta como negativa, amenazadora e im-
puesta por otros” (34), y atin no es manifestada por los cuidado-
res del estudio, se debe evitar su apariciéon mediante estrategias
dirigidas a los cuidadores que asisten con la persona en situacién
de cronicidad a los programas de promocién y prevencién, como
disfrutar el tiempo libre y reunirse con sus familiares para satis-
facer las necesidades sociales y promover su calidad de vida (35).

Sobre la afliccién que genera en el cuidador la enfermedad del

familiar, identificada como la categoria mas afectada, podria argu-
mentarse que de no atenderla ocasionara afliccién crénica, que se
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diagnostica cuando un cuidador presenta un “patrén ciclico, recu-
rrente y potencialmente progresivo de tristeza en respuesta a una
pérdida continua en el curso de una enfermedad o discapacidad
que puede progresar e intensificarse en el tiempo” (34), afectando
mas el estado de la salud social y su calidad de vida en general.

Bienestar espiritual

Respecto al bienestar espiritual, el estudio muestra una afec-
tacién media, que coincide con los resultados de otras investiga-
ciones (20, 23, 30) y es contrario a valores positivos (9, 16, 17,
19, 20) y puntuaciones negativas halladas en otros trabajos (12,
18). El resultado seguramente esta relacionado con la percepcion
de incertidumbre sobre el futuro del familiar, los pocos cambios
positivos para su vida, la enfermedad y la percepcion de que el
apoyo que reciben de las actividades religiosas y espirituales no
es suficiente para cubrir las necesidades espirituales en un grupo
de cuidadores; sin embargo, como factor protector, la experien-
cia de cuidador les genera sentimientos de esperanza, propésito,
razén de vivir y buena salud espiritual en general. Si bien el cuidar
a una persona es estresante, el proveer cuidados también genera
crecimiento espiritual y autotrascendencia (36) para hallar senti-
do, porque hace que el cuidador no se centre en si mismo, sino en
la otra persona, lo que ocasiona realizacién personal —siempre
y cuando no exista un total olvido de si mismo y de las propias
necesidades— (37). Estos hallazgos son importantes para poten-
ciarlos en un Programa de Acompafiamiento a Cuidadores.

La literatura informa que no se conoce la manera como la es-
piritualidad y la religién se encuentran relacionadas con la salud;
sin embargo, practicas espirituales o religiosas generan actitudes
mentales positivas que promueven el bienestar porque “disminu-
yen la ansiedad, la depresion, el enojo, el malestar, el aislamiento,
aumentan la capacidad para disfrutar la vida y sentimientos como
la esperanza, optimismo, la satisfaccién con la vida y sensacion
de paz interior, ademas es fuente de fortaleza” (38). La incerti-
dumbre hacia el futuro que se genera por lo progresivo e irre-
versible del deterioro y de la remisién de la enfermedad afectan
negativamente, ocasionando estrés y ansiedad (6), condiciones
que pueden empeorar de no establecerse intervenciones que pro-
muevan el bienestar espiritual. En el momento en que el cuidador
se siente agobiado e impactado por atender a su familiar, se en-
cuentra falto de esperanza y evidencia un incremento de ansiedad
y depresion (39), condiciones que aln no se presentan en los cui-
dadores del estudio. Para finalizar, y retomando lo afirmado por
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Sanchez (40), la experiencia de ser cuidador se puede “convertir
en una fuerza sanadora espiritual, porque son momentos para
fortalecerse, empoderarse y aumentar la autoestima”.

Conclusion

El estudio fortalece la formacién de estudiantes al incluir en
el Plan de Estudios del Programa de Enfermeria contenidos espe-
cificos que comprenden cada dimension del bienestar y la calidad
de vida para la atencién de los cuidadores en las practicas forma-
tivas, lo que cualifica el ejercicio del profesional de enfermeria en
los diferentes Programas de Promocion y Prevencion de Crénicos
de Villavicencio, y deja a consideracion de la comunidad cientifica de
enfermeria semillas para profundizar el conocimiento del bienes-
tar y la calidad de vida del cuidador.

Si bien la prestacion de servicios de salud por parte de los
Programas de Promocién y Prevencion de Croénicos requiere el
concurso de los cuidadores para el cuidado del paciente crénico,
se hace necesario integrarlo en la consulta de enfermeria, hacer-
lo visible y ser sujeto también de atencién para potenciar factores
protectores que favorezcan el bienestar fisico y social, y controlar
las condiciones que afectan el bienestar psicolégico y espiritual, a
fin de acrecentar la calidad de vida.

Se convierte en un reto desarrollar programas de capacita-
cién a cuidadores de personas que asisten a los Programas de
Promocion y Prevencion de Crénicos que permitan acompafar al
cuidador y fortalecer habilidades de autocuidado que repercutan
positivamente en su bienestar y calidad de vida.
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