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1. FORMULACION DEL PROBLEMA

1.1 Planteamiento del problema.

El cuidador informal es aquella persona que no pertenece al area de la salud y se encarga exactamente
de realizar la tarea de cuidado de personas enfermas, discapacitadas o ancianas, que no pueden valerse
por si mismas para la realizacion de actividades de la vida diaria (aseo, alimentacion, movilidad,
vestirse, etc.), administracion de tratamientos o acudir a los servicios de salud (18). Los cuidadores
informales son las principales personas que estan a cargo del cuidado de los pacientes cronicos y

brindan a estos un apoyo dentro de su entorno sin recibir ningun tipo de remuneracion.

Cuando se habla de pacientes cronicos se hace referencia a aquellas personas que tienen afecciones
de larga duracion pero con una progresion generalmente lenta (17) a raiz de esto, se logra constatar
gue es un problema de salud pablica para la actualidad y que también una gran causa de muerte para
las personas con dicha condicidn, lo que demandaria por parte de los cuidadores una mayor atencion
hacia estos pacientes, haciendo que estos sean mas vulnerables a presentar enfermedad y afectar su
calidad de vida (9).

Dentro de la salud publica se encuentra que las enfermedades crénicas son problema que se presentan
en un aumento progresivo y gque no solo afecta aquellas personas que padecen la enfermedad, sino

gue también afecta aquellos que estan cargo del cuidado de los mismos (3).

Como se expone en el documento “Calidad de vida en cuidadores informales de personas con
enfermedades cronicas” (1) la dependencia que crean los enfermos crdnicos a los cuidadores es de
gran magnitud, por lo que se afecta la calidad de vida del cuidador; en este estudio se percibe que en
promedio la salud fisica de los 127 cuidadores evaluados se encuentra en un 47%, la mayoria
manifestd efectos negativos en su salud, la salud psicoldgica en un 44% indicando que un gran
porcentaje juzgo de manera negativa la misma y las relaciones sociales que sostienen estas personas
esta dada en un 19%. El cambio de la calidad de vida de estos cuidadores implica que esta labor
consume gran parte de su tiempo, debido a esto las personas que realizan las labores de cuidador
presentan cierto rechazo y grado de aislamiento social, o que los lleva a desencadenar cambios fisicos

y emocionales que afectan la vida del cuidador (1).



Se cuentan con datos estadisticos los cuales muestran la prevalencia del sindrome del cansancio del
cuidador a nivel internacional, Chile (76,8%) y Espafia (58.3%), que muestran los problemas sociales,

culturales, laborales y académicos que presentan los cuidadores informales.

El género predominante en las labores de cuidado es el femenino, un estudio en Chile se evidencia
que la mayoria de estas mujeres no cuentan con una buena participacion social, con niveles de
sobrecarga leve y escasa percepcion de apoyo social estable (3). Estas personas que desarrollan el
cuidado suelen tener un alto grado de incidencia para presentar enfermedades, entre éstas la méas

desarrollada suele ser el “sindrome del cuidador” (4).

En el estudio “Factores asociados a la sobrecarga en el cuidador primario Medellin, 2017 (11), se
hallé que el 92,6% de los cuidadores eran mujeres; la edad promedio fue de 57 afios; el 53,8% percibia
su salud como regular o mala. La prevalencia de sobrecarga fue 39,7% Yy las caracteristicas asociadas
fueron la mala percepcion de salud, el abandono de actividades y el no recibir capacitacion previa al
cuidado. Dentro de este mismo estudio, se puede evidenciar la importancia de reconocer que el papel
que cumple el cuidador primario es fundamental y este debe apreciarlo como un sujeto con derechos
que requiere de atencién y programas de apoyo, debido a que 4 de cada 10 cuidadores presentan
sobrecarga y es de vital importancia disminuir los riesgos que trae consigo esta ya sea: por medio de

programas y planes, o brindando educacion y acompafiamiento (11).

Existen unos factores o caracteristicas que estan presentes en los cuidadores y que podrian influenciar
en la vivencia y la formacién que tienen: uno de ellos es el factor social que la mayoria de cuidadores
suele estar entre los 13 y 99 afios, ser mujer sin pareja (3), ama de casa, pueden no tener ayuda
econdmica y no tener cuidados con respecto a su salud (11). También suele evidenciarse que estan
inmersos en situaciones de inequidad, invisibilidad y exclusion debido a sus largas jornadas de trabajo

y la frecuencia en que lo hacen.

En cuanto a aquellos cuidadores informales adultos mayores que cuidan a personas de la misma edad
y condicidn, estos suelen presentar mayor riesgo puesto que las incapacidades fisicas y mentales de

la edad demandan cuidado para ambas personas (cuidador y paciente) (16).

Otro factor por el cual se ven influenciados es el educativo, la escolaridad de los cuidadores
informales suele ser muy variada, sin embargo, en la mayoria de los casos, los cuidadores informales
no han recibido ningln tipo de capacitacion y por la misma razén no estan aptas condiciones para
asumir la responsabilidad de cuidado de un paciente; el no contar con una buena educacion puede
causar que esto cuidadores sientan inseguridad y poca capacidad de planificacion de los cuidados
(16).



No se puede dejar de un lado el factor de la salud por el cual se ven afectados, puesto que el cuidar
a otra persona puede afectar de manera significativa la salud de los cuidadores informales, debido a
los tiempos de estrés a los que se ven sometidos y la sobrecarga mental y fisica a la que se exponen.
El poco autocuidado que presentan los cuidadores por el poco tiempo que se dedican a si mismos, es
un factor de riesgo que afecta su salud a diario, sobre todo en aquellos pacientes en condicién de
cronicidad (16).

Esta investigacion se hizo con el propésito de comprender cémo son las experiencias y formacién, en
cuanto a lo tedrico-practico de los cuidadores informales; ya que los articulos que se han encontrado
hablan de la calidad del cuidado que se le brinda al paciente, y no se evidencian ni reflejan cémo ha
sido todo el proceso y los cambios que han tenido al enfrentarse en esta nueva etapa de la vida. Se

construy6 el diagrama de categorias teniendo en cuenta lo anteriormente abordado.

Es importante indagar sobre este problema pues se han tenido experiencias en personas cercanas que
han pasado por esta situacion y se ha evidenciado que no tienen una educacion adecuada, donde se
ven enfrentados a esto sin ningdn tipo de apoyo, realizando todos los procedimientos y tareas
empiricamente; lo cual le trae consecuencias psicoldgicas, fisicas, sociales y econémicas tanto al

cuidador como al paciente.

1.2 Justificacion.

Esta investigacién se realizé con el fin de comprender como eran las experiencias en lo personal,
familiar y social de los cuidadores informales con referente al cuidado que se le brinda al paciente
cronico; la poblacion de estudio fueron cuidadores informales de Envigado, no es excluyente con la

cultura, el nivel econémico, el lugar de residencia, creencias; edad del cuidador (mayores de 18 afios).

Dicha investigacion busco resaltar la importancia de los cuidadores informales dentro del factor
salud- enfermedad, a raiz de sus experiencias y la formacidn que han tenido para realizar esta labor.
Los motivos que predominaron para realizar esta investigacion fue la importancia de comprender las
experiencias que estos tienen a lo largo de su labor y cuél ha sido el impacto de este nuevo rol a

desarrollar dentro de su vida.

El realizar esta mirada critica sobre los cuidadores informales y su experiencia, nos permitié tener
una mirada mas holistica sobre lo que es un cuidador informal y la importancia de este dentro de la
sociedad, puesto que los cuidadores informales hacen parte de una red de personas que va en
ascendencia social a las cuales no se les presta mucha atencidn o se les brinda el apoyo necesario para

realizar dicha labor.



Esta investigacion llevo a cabo un tema que no se ha tratado antes a profundidad, por lo que hablar
de esto permitié conocer un poco més alla el impacto social que tiene esta labor y el factor salud-
enfermedad que cumple, siendo en varias ocasiones un beneficio para el paciente crénico pero una

sobrecarga para el cuidador.

El conocer todo lo que influye en los cuidadores informales hace que los enfermeros sepan cémo
brindar un cuidado holistico que represente un beneficio tanto para el paciente crénico como para el
cuidador, lo que permite disminuir en ellos los factores que afectan tanto su salud fisica como mental.

1.3 Pregunta de investigacion

¢Cuales han sido los cambios en las experiencias personales, familiares y sociales; y la formacion de
cuidadores informales frente al proceso del cuidado de pacientes en el municipio de Envigado; cual
es el papel de estos dentro de la sociedad y la importancia que tienen dentro del factor salud-

enfermedad de los pacientes crénicos?



2 REFERENTE TEORICO

2.1 Referente conceptual:
Los cuidadores informales se definen como aquellas personas que realizan la tarea de cuidado de
personas enfermas, discapacitadas o ancianas que no pueden valerse por si mismas en la realizacion

de actividades de la vida diaria (18).

La actividad de cuidado suele aludirse a aquellos profesionales de la salud, sin contar que desde
tiempos atras los cuidadores también hacen referencia a aquellas personas (familiares u otros) que se
hacen cargo de los individuos que se encuentran impedidos para sus actividades de la vida diaria, a

estos se les define como cuidadores principales.

Los cuidadores principales son las personas que realizan las actividades basicas y diarias de los
pacientes, estan con ellos la mayor parte del dia y no reciben ningun tipo de retribucién econémica y
ayudan a que la persona dependiente mantenga su entorno social (18), sin embargo, dentro de la
actividad de cuidado no solo se evidencian los cuidadores primarios, dentro de esta también se
encuentran los cuidadores formales, que son aquellos que ya han recibido una formacion adecuada

para cuidar a los pacientes y reciben una remuneracion econémica por realizar esta labor.(21)

El rol de los cuidadores busca mantener en sus pacientes un entorno social que favorezca a su
adecuado desarrollo e interaccion con el medio, esto conlleva a que los cuidadores estén expuestos a
padecer sobrecarga (18) por lo que suele presentarse efectos desfavorables para salud de los
cuidadores informales lo que hace que estos tiendan a disminuir su calidad de vida, haciendo que se
vea necesaria la implicacion de profesionales de la salud brindando un apoyo en las labores de cuidado

tanto para el cuidador como para el paciente.

Dentro de las implicaciones de cuidado cabe mencionar que aquellas personas que padecen de una
enfermedad crénica, pueden generar un impacto en la vida de las personas y familiares que
desempefian la labor de cuidado; a partir de esto, se define como paciente crénico a aquella persona
que tiene algun problema funcional u organico que lo obliga a cambiar su estilo de vida y se mantiene

asi por un tiempo prolongado (por méas de 6 meses), lo cual limita la calidad de vida y su estado. (22).

El aumento de las enfermedades crénicas ha sido una preocupacion mundial debido a que lleva a una
ocupacion de los diferentes organismos que tienen bajo su responsabilidad la salud (23). El atender a
un paciente crénico demanda prioridad en la agenda de todas aquellas personas que estan al cuidado

de él y de las unidades sanitarias (24).



Cuando se habla de cuidar, la mayoria de dichas actividades se realizan en un espacio familiar- social,
es decir, en un sistema informal. El sistema informal de cuidados es llevado a cabo por conocimientos
adquiridos a través de la experiencia, declarado como un cuidado no formal que se caracteriza por el
vinculo emocional que se establece entre quien brinda los cuidados y quien los recibe; asi, la red de
apoyo mas importante a nivel social y de salud para estos pacientes cronicos son los cuidadores
informales, que a nivel social representan ventajas de gran valor para el paciente e incluso el sistema
de salud. Las ventajas se ven representadas en la posibilidad de permitir que el paciente cronico se
establezca en un ambiente seguro, familiar y de confianza que le permiten al paciente un
fortalecimiento de aquellos lazos afectivos y terapéuticos que lo lleven a un mejor confort del paciente
y su cuidador. (28)

La labor de cuidado hace referencia al compromiso, conocimiento, afecto, responsabilidad y
preocupacion por el otro, todo esto implica para los cuidadores una serie de experiencias entendidas
como los acontecimiento presentados por una persona, conocimientos y habilidades generales
adquiridas por las situaciones vividas que estas tienen en cada campo, el hecho de haber presenciado,
sentido o conocido algo, y que se ha ido construyendo con el paso del tiempo y a través de las distintas
relaciones que ha mantenido con una o con varias personas durante este tiempo, lo que genera dentro
del cuidador una serie de experiencias que lo lleva a fortalecer su vinculo con el paciente y a crear

una formacidn guiada por estas.

La experiencia se ha trabajado desde tiempos atras; en la Edad Media la experiencia se entendia como
conocimiento de cosas en un sentido psicoldgico y también como aprehensién inmediata de procesos

internos en una concepcidn de tipo cientifico. (26)

Se entiende por experiencia un modo de conocimiento que se basa en la percepcién. Es cierto que los
sentidos pueden engafiar, pero también facilitan un mejor y mas amplio conocimiento de la realidad.
(26)

Todo puede ser objeto de experiencia por parte de cada ser humano. Por tanto, existen muchas
maneras de clasificar las experiencias en funcidn de los criterios que se utilicen. Se puede hablar de

experiencia social, religiosa, histérica, estética, moral. (26)

Cuando analizan lo que es lo empirico o lo experiencial parece inevitable la insistencia en lo que es
observable o experimentable por los cincos sentidos. Indudablemente, la experiencia propia de cada

persona es algo interiorizado por el propio sujeto. (26)



El gran filésofo idealista Hegel dice que la experiencia no es mas que el modo de darse el ser a la
conciencia. Igualmente William James considera que la experiencia personal y social aparece como

una relacion entre cada ser humano y su entorno fisico y social. (26)

Segun Hume, la experiencia es el origen del conocimiento. Los elementos basicos que forman el
conocimiento humano son las sensaciones, pues el conocimiento comienza con la experiencia o
percepcion de la realidad y termina en la experiencia personal. Esto Gltimo quiere decir que s6lo se

puede conocer aquello que se muestre en la experiencia, no lo que esté mas alla de ella. (27)

Kant (1781 en Ferrater, 2001) es otro fil6sofo que toma la experiencia como el &rea dentro de la cual
se hace posible el conocimiento. Segun él no es posible conocer nada que no se halle dentro de la

experiencia posible. (28)

Otro concepto que se tiene sobre experiencia, es lo que propone Melich (2002), quien describe la
experiencia como una fuente de aprendizaje, de formacion, de encarar los problemas, aquello da un
saber singular. Al padecer una experiencia se aprende de ella, forma y transforma, pero no hace
expertos. (28)

Un ambito que se debe de abarcar en el concepto de experiencias, es la experiencia familiar, que es
aquello que tienen en cuenta las familias a la hora de vivir su dia a dia, lo cual se puede ver
influenciado por las decisiones que toman, por las comunicaciones que tienen con las personas, la
atencion que reciben a la hora de prestarles un servicio de salud y el apoyo que le brindan a cada

integrante de su familia. (29)

Sin embargo, no solo se habla de las experiencias, también de que las personas gque prestan cuidado
viven en una constante busqueda de informacion que les permita el desarrollo adecuado de sus
actividades con el paciente, donde se buscd hablar de un proceso formativo que dentro de la
investigacion se definié como el aprendizaje que posee, ya sea a nivel formal o informal, esta suele

estar asociada a las capacitaciones obtenidas.

2.2 Antecedentes:

Internacionales:

1. El paciente cronico: la asistencia sanitaria a los pacientes crénicos en Espafia: encuesta a
pacientes. El objetivo del Barometro, que ha publicado su segunda edicién en 2015, es
evaluar la atencién sanitaria al paciente cronico en Espafia durante los Gltimos 12 meses, para
arrojar luz sobre las deficiencias del SNS, poner en valor sus bondades y proponer mejoras

asistenciales a las administraciones sanitarias. Como conclusion la Estrategia para el
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Abordaje de la Cronicidad del SNS aprobada en 2012 podria ser la base del cambio que
requiere el sistema sanitario para conseguir una mejor atencion al paciente crénico, pero

necesita ponerse en marcha y fondos para su desarrollo. (17)- Espafia, 2015.

Habilidad de cuidado y nivel de sobrecarga en cuidadoras/es informales de personas
dependientes. Tiene como objetivo conocer la relacion entre la habilidad de cuidado y el nivel
de sobrecarga de las/los cuidadoras/es informales de personas dependientes que pertenecen
al Programa de Apoyo al cuidado domiciliario de personas postradas de toda edad, con
discapacidad severa o pérdida de autonomia de la Regién de Magallanes, Chile. Se encontrd
relacion significativa negativa entre la habilidad de cuidado total y la sobrecarga de las/los
cuidadoras/res, es decir, a menor habilidad de cuidado, mas intenso es el nivel de sobrecarga
gue experimentan. (8)- Chile, 2015.

Bienestar psicol6gico, estrategias de afrontamiento y apoyo social en cuidadores informales.
El propésito del presente estudio fue evaluar la influencia de las estrategias de afrontamiento
y el apoyo social sobre el bienestar psicolégico en cuidadores informales la provincia de
Concepcién, Chile. Fueron encuestados 194 personas, 131 mujeres (67.5%) y 63 varones
(32.5%), entre 18 y 78 afios de edad. Se utilizaron el inventario Brief COPE para evaluar las
estrategias de afrontamiento, la Flourishing Scale de Diener para evaluar bienestar
psicolégico, la Escala Multidimensional de Apoyo Social Percibido (MSPSS) para evaluar el
apoyo social percibido, ademas de un cuestionario socio-demografico. Se encontr6 una
correlacion significativa entre las estrategias de planificacion y aceptacion y del apoyo social
percibido con el bienestar psicol6gico. El apoyo de los amigos resultd ser el Unico predictor
significativo del bienestar psicoldgico. Entre las estrategias de afrontamiento, la aceptacion
fue el dnico predictor significativo. El apoyo social resultdé un mediador total entre la
aceptacion y el bienestar psicologico. Estos resultados refuerzan la importancia del apoyo
social no solo para disminuir el malestar de los cuidadores, sino también para promover su
bienestar. (4)- Chile, 2015.

Sobrecarga del cuidador informal de pacientes inmovilizados en una zona de salud urbana.
El sindrome de cansancio del cuidador es un fenémeno cada vez mas relevante en el ambito
sociosanitario. Las caracteristicas de la poblacion afectada condicionan su aparicion y
gravedad. El objetivo de este estudio es describir el grado de sobrecarga y deterioro de la
salud mental en el cuidador informal de pacientes inmovilizados en una Zona Basica de Salud

(ZBS), asi como los factores relacionados. La edad media del paciente inmovilizado fue de
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85,75 afios con predominio (79,7%) del sexo femenino. La poblacion de cuidadores
informales presenta un 65% de mujeres, con edad media de 62,32 afios. El valor medio de
IEC es de 7,17. Las mujeres cuidadoras presentan peor estado de salud que los hombres
cuidadores en todas las escalas (IEC, Goldberg-Ansiedad y Goldberg-Depresion). (15)-
Espafia, 2016.

Nacionales:

1.

Perfil de los cuidadores informales de personas con enfermedades cronicas y calidad de
vida, Villavicencio, Meta, 2011. Es un estudio que tenia como objetivo describir el perfil de
los cuidadores informales de personas en cronicidad y la relacién con la calidad de vida. Los
cuidadores informales, en su mayoria, se caracterizan por tener conocimientos deficientes,
manejo inadecuado de la enfermedad, altos niveles de estrés, de sobrecarga y déficit en su
autocuidado, que conllevan a una percepcion negativa de la enfermedad, aspecto que no
contribuye a lograr la adaptacion positiva a la enfermedad. Por tal razon, se requiere de la
intervencién educativa y del acompafiamiento a los cuidadores informales con el fin de
desarrollar sus potencialidades para fortalecer el rol de cuidador y mejorar la habilidad de
cuidado de si mismo, evitando la sobrecarga, el abandono personal, la generacion de
enfermedades v el deterioro de la calidad de vida. (16)- Villavicencio, 2012.

Calidad de vida en cuidadores informales de personas con enfermedades cronicas. Tiene
como objetivo evaluar la calidad de vida de cuidadores informales de personas que viven en
situacion de enfermedad crénica determinando si la misma se relaciona con las caracteristicas
sociodemograficas de los participantes. Se encontré que los cuidadores informales en
relacion con la salud fisica, 81,1% de ellos la juzgé de forma negativa frente a un 18,9% que
laasumid con una valoracion favorable; una situacién similar ocurrié con la salud psicoldgica
puesto que 94,5% la valoré negativamente con calificativos que van de regular a deficiente,
mientras que solo 5,5% asumi6 una percepcion positiva de su salud mental. La dimension
que valora las relaciones sociales fue la de méas bajo rendimiento entre los participantes con
99,2% de los individuos que la consideraron como deficiente, frente a un Gnico sujeto (0,8%)
que la juzg6 como excelente. Finalmente, en el medioambiente 63,8% de los sujetos expreso
valoraciones desfavorables (entre regular y deficiente), mientras que 46,2% aseguro6 tener
rendimiento positivo en este dominio con calificativos de buena, muy buena o excelente. (1)
Monteria, 2014.
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3. Percepcion de la calidad de vida de cuidadores de pacientes asistentes a un programa de
cronicos, Villavicencio, Colombia. Determinar la percepcién 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. 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 psicoldgico y espiritual estan en nivel medio, al
igual que la calidad de vida. (10)- Villavicencio, 2016.

4. Caracterizacion y condiciones de los cuidadores de personas con discapacidad severa en
Bogota. Describir las caracteristicas socioeconémicas, funciones asumidas, percepcion de
salud y condiciones psicosociales de un grupo de cuidadores de personas con discapacidad
severa en Bogota. El estudio detect6 la influencia de variables de género en el quehacer del
cuidador, asi como precariedad econémica, fragilidad en redes de apoyo, autopercepcion de
alteraciones en la salud, elevada dedicacion en tiempo a actividades de cuidado informal y
multiplicidad de funciones a cargo. La Escala de Goldberg arrojé que un 80 % de la muestra
presenta rasgos de ansiedad y un 82 % de depresién. La Escala de Zarit estim6 que un 69 %

de los cuidadores experimentan sobrecarga en su labor. (14)- Bogota, 2015.

5. Las TIC y el apoyo social: una respuesta desde enfermeria en Cartagena (Colombia).
Revisar los aspectos conceptuales de la cronicidad desde el referente epidemiolégico, el
impacto de ésta en el cuidador y la propuesta del apoyo social a través de las tecnologias de
la informacién y la comunicacion (TICs), del grupo de cuidado de la Facultad de Enfermeria
de la Universidad de Cartagena, utilizando la radio y la web, y orientada al fortalecimiento
de los cuidadores, a la constitucién de redes de apoyo y a visibilizar su condicién. La
experiencia de ser cuidador implica hacer cambios en el estilo de vida y reorganizar la vida
laboral y social; ademas, el cuidador debe distribuir los recursos personales y econémicos y
afrontar las sobrecargas que se producen; finalmente, esta expuesto a fuertes emociones y
sentimientos encontrados, especialmente cuando se contrapone el deseo de cuidar a su

familiar y el cansancio. (13)- Cartagena, 2019.

6. El oficio de cuidar a otro: “cuando mi cuerpo estd aqui, pero mi mente en otro lado”. Se
busca comprender el significado que tiene ser cuidador informal de un paciente en el Hospital
Pablo Tobdn Uribe de Medellin, durante un periodo de hospitalizacién, entre los afios 2012
a 2015. Cumplir con las tareas que exige ser el cuidador informal de un enfermo implica

dividirse en dos ambitos distintos: mantener el cuerpo al lado del enfermo hospitalizado,

13



mientras que la mente sigue fuera, ocupandose de las otras esferas de la vida; y es que ser
cuidador implica tiempo completo y estar hospitalizado con el paciente. El cuidador asume
una sobrecarga de responsabilidades que tiene graves implicaciones en su estado de salud, lo
que puede compensarse por el compromiso, el apoyo familiar y de la institucién de salud.
Urge ocuparse de las necesidades del cuidador desde la oferta y el acompafiamiento de los
sistemas de salud. (12)- Medellin, Hospital Pablo Tobon Uribe, 2018.

2.3 Referente Legal:

En esta investigacion fue importante abordar las rutas integrales en salud (RIAS), las cuales “definen
las condiciones necesarias para asegurar la integralidad en la atencidn por parte de los agentes del
Sistema de Salud (territorio, asegurador, prestador) y de otros sectores. Ordenan la gestion
intersectorial y sectorial como plataforma para la respuesta que da lugar a las
atenciones/intervenciones en salud dirigidas a todas las personas, familias y comunidades, a partir de:
i) Acciones intersectoriales y sectoriales orientadas a promover el bienestar y el desarrollo de las
personas, familias y comunidades, ii) Atenciones individuales y colectivas para la promocién de la
salud, prevencion de la enfermedad, diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion vy iii)
Acciones de cuidado que se esperan del individuo para el mantenimiento o recuperacion de su salud.”
(20)

La RIA gue enmarca este tema es Ruta integral de atencion para la promocién y mantenimiento de la
salud en el curso de vida de caracter individual y colectivo, dirigidas a promover la salud, prevenir el
riesgo, prevenir la enfermedad y generar cultura del cuidado de la salud en las personas, familias y
comunidades; incluye como atenciones obligatorias para toda la poblacion colombiana: la valoracion
integral del estado de salud, la deteccion temprana de alteraciones, la proteccion especifica y la

educacion para la salud, que contiene el cuidado a los cuidadores. (20)

Fue necesario dentro de la investigacion tener en cuenta la resolucion 0429 de 2016, por medio de la
cual se adopta la Politica de Atencion Integral en Salud y la garantia de este derecho fundamental,
buscando siempre el beneficio de los cuidadores a nivel de bienestar fisico, mental y emocional.
También se adoptd el plan decenal de salud publica el cual establece la dimensién convivencia social
y salud mental dentro de la que se busca disminuir el impacto de la carga de enfermedad generada

por los eventos como lo pueden ser la accion cuidadora a pacientes cronicos (25).
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3. OBJETIVOS

3.1 General:

Comprender los cambios en las experiencias personales, familiares y sociales; y la formacion de
cuidadores informales frente al proceso del cuidado de pacientes en el municipio de Envigado, con el
propésito de reconocer el papel de estos dentro de la sociedad y la importancia que tienen dentro del
factor salud-enfermedad de los pacientes cronicos.

3.2 Especificos:
- ldentificar las caracteristicas y la formacion de los cuidadores informales, contemplando las

actividades de cuidado que estos realizan diariamente.

- Describir cudles han sido los cambios de las experiencias en lo personal, familiar y social que han

tenido a lo largo de su proceso como cuidadores informales.

- Analizar laimportancia y la participacion que tienen los cuidadores informales dentro de la sociedad.
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4. METODOLOGIA

4.1 Enfoque metodoldgico

El enfogue metodoldgico es cualitativo ya que se da en un contexto de estudio natural, buscando
entender todas las experiencias y la formacién que han presentado los cuidadores informales.
Igualmente le permite al investigador entender cuél es esa interaccion entre la historia personal y la
historia social del cuidador, teniendo en cuenta las diversas esferas de la vida personal, social y

familiar.

Para el cuidador es un momento en el que va a conocer cudl es su realidad, cuél es su papel en la
sociedad y en la cultura a la que pertenece, relacionandolo con las experiencias que tiene en las

diversas esferas.

La identificacion y conceptualizacidn de los enfoques metodoldgicos de la investigacién cualitativa
permite realizar una vision panoramica de las perspectivas y aportes disciplinares desde las ciencias
sociales y humanas, que aportan con matices, estilos y objetivos analiticos que permiten el adecuado

analisis de la informacién. (30)

4.2 Tipo de estudio:

Es un estudio cualitativo apoyado en la fenomenologia el cual tiene una vision légico conceptual, con
modalidad de historia de vida, ya que el estudio fue realizado en base a los diferentes puntos de vista
de los cuidadores frente a la realidad social que ellos han ido creando a través de las experiencias y

formacidn adquiridas a lo largo de su vida.

La fenomenologia, segin Eumelia Galeano, es un enfoque que se ocupa de la captacion de cualidades
sensibles al contacto exterior, la cual pretende aclarar las experiencias del hombre partiendo de este
como tal y lo que se vaya contrastando dentro del proceso de investigacion. La fenomenologia se
caracteriza por el interés que se muestra hacia las formas esenciales de la vida asociadas al

conocimiento (30).
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El proceso fenomenoldgico se basa en interpretar comprender y explicar la accion social en términos
que permitan atribuir la importancia de la consciencia humana por medio de unidades sociales como
lo es la comunicacion a partir del proceso vital de hablar y escuchar, lo que permite distribuir el
conocimiento desde los diferentes sectores de la sociedad y los diferentes estratos de la poblacion. La
fenomenologia consiste en la captacién por consciencia de cualidades que permiten entender el modo

de vivir, actuar, pensar y planear de la sociedad. (30)

La fenomenologia se divide en tres etapas las cuales constan de: etapa previa, etapa descriptiva y
etapa estructural. (31)

- ETAPAPREVIA:

Se trata de establecer los presupuestos, hipotesis, preconceptos desde los cuales parte el investigador

y reconocer que podrian intervenir sobre la investigacion.

El objeto de estudio que se tuvo en cuenta fueron los cuidadores informales del programa de
Cuidadores del municipio de Envigado, con los cuales se buscé comprender los cambios en las
experiencias personales, familiares y sociales; y la formacién de estos frente al proceso del cuidado
de pacientes en el municipio de Envigado, con el propdsito de reconocer el papel de estos dentro de
la sociedad y la importancia que tienen dentro del factor salud-enfermedad de los pacientes cronicos.
Esto se logré mediante la caracterizacién sociodemografica contemplando las actividades de cuidado

gue estos realizan, describiendo sus experiencias y analizando su importancia en la sociedad.

La pregunta de investigacién en la cual nos basamos fue ¢Cudles han sido los cambios en las
experiencias personales, familiares y sociales; y la formacion de cuidadores informales frente al
proceso del cuidado de pacientes en el municipio de Envigado; cual es el papel de estos dentro de la

sociedad y la importancia que tienen dentro del factor salud-enfermedad de los pacientes cronicos?

Para poder comprender las experiencias y la formacion de los cuidadores informales, se defini6 qué
es un cuidador informal, qué es un cuidador primario, cuales son los cuidados que brinda, qué es un
paciente cronico, qué es una enfermedad cronica, a qué hace referencia la labor de cuidado y qué se

entiende por experiencia en el &mbito personal, familiar y social.

- ETAPA DESCRIPTIVA:
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Se obtienen datos de la experiencia vivida desde numerosas fuentes: relatos de la experiencia

personal, protocolos de la experiencia de algunos docentes, entrevistas, relatos autobiograficos y

observacion-descripcion de un documental. Esta etapa se divide en tres momentos:

La eleccién de la técnica de generacién de informacidn: Para la obtencion de los datos se
realizd una entrevista semiestructurada la cual nos ayudé a conocer el mundo de los
cuidadores en relacion con lo plasmado en los objetivos y en la pregunta de investigacion. La
cual se construy0 a partir de lo argumentado en el referente tedrico.

Realizacion de la entrevista: Se contactdé con la secretaria de Salud del municipio de
Envigado, para que permitiera realizar la investigacion con los cuidadores principales del
programa de cuidadores. Estos brindaron la base de datos para escoger a los participantes,
luego de esto se contactaron aleatoriamente por via telefonica para el agendamiento de las
entrevistas para realizar una prueba piloto. Con la prueba piloto se trat6 de buscar si el
instrumento si era claro para los cuidadores, si las preguntas eran comprendidas por ellos y
cuanto se demoraba la realizacion de las entrevistas. La prueba piloto se les realizé a cuatro
cuidadores, quienes no entendieron tres preguntas las cuales fueron modificadas
posteriormente y se agregaron otras dos sobre el paciente y una sobre el cuidador. Luego, se
empez0O la seleccion de los participantes hasta la saturacion de la informacién, siendo
contactados igualmente por via telefonica. Algunos cuidadores manifestaron el no querer
participar por diferentes motivos, otros aceptaron la propuesta, pero a Gltimo momento
cancelaban la entrevista, lo cual perjudicé el desarrollo adecuado de la investigacion.
Finalmente, se entrevistaron 19 cuidadores con los cuales se realiz6 la recoleccion de los
datos; las entrevistas se realizaron en los hogares de los participantes en el horario establecido
por ellos.

Elaboracion de la descripcion: Lo que se hizo con la descripcion fue transcribir las

entrevistas.

ETAPA ESTRUCTURADA:

Se trata de efectuar un contacto mas directo con la experiencia tal como se ha vivido.

Lectura general de la descripcion de cada protocolo: Se tematizd la informacion por cada una
de las categorias que surgieron de las preguntas de la entrevista y de estas se trat6 de
identificar qué dice cada una de ellas, mediante el analisis tedrico y el analisis critico de las

investigadoras siendo sustentado por los testimonios de los participantes.
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Delimitacion de las teméticas naturales: Se subcategorizé de acuerdo a las respuestas que
dieron los participantes.

Determinacion del tema central que domina cada unidad temética: Con estas subcategorias
se agrupo la informacién que brindaron los 19 informantes. Salieron 16 categorias con sus
respectivas subcategorias las cuales se describieron detalladamente y fueron referenciadas
con los testimonios. Estos son: Forma de llegar a ser cuidador: se pudo centrar la
informacidn en cuatro subcategorias; Formacion recibida: se pudo centrar la informacion en
tres subcategorias; Conocimientos adquiridos: se pudo centrar la informacion en cinco
subcategorias; Habilidades conseguidas: se pudo centrar la informacion en tres
subcategorias; Resolucién de dudas: se pudo centrar la informacion en tres subcategorias;
Apoyo del cuidador del programa de cuidadores: se pudo centrar la informacion en dos
subcategorias; Pensamiento a largo plazo del programa de cuidadores: se pudo centrar la
informacién en cuatro subcategorias; Mejora del cuidado por el programa de cuidadores: se
pudo centrar la informacién en tres subcategorias; Cambios vividos al convertirse en
cuidador: se pudo centrar la informacion en seis subcategorias; Proceso de estar al cargo del
paciente: se pudo centrar la informacion en seis subcategorias; Vinculo: se pudo centrar la
informacién en seis subcategorias; Dependencia cuidador - paciente: se pudo centrar la
informacién en siete subcategorias; Actividades cuidador - paciente: se pudo centrar la
informacidn en seis subcategorias; Relaciones personales: se pudo centrar la informacion en
cuatro subcategorias; Reaccion de la familia: se pudo centrar la informacién en cuatro
subcategorias y en Cuidado en la sociedad: se pudo centrar la informacion en tres
subcategorias.

Descripcion del tema central en lenguaje cientifico: El andlisis de informacion se realizd
mediante la informacion que brindaron los participantes teniendo en cuenta lo indagado en el
referente tedrico, siendo resaltado lo expuesto por ellos.

Integracién de todos los temas centrales en una estructura particular descriptiva: Se realizo
un texto por cada uno de los capitulos que se obtuvieron.

Integracién de una estructura particular a una estructura general: Cada uno de los capitulos
lo que permitio fue desarrollar el objetivo general, los objetivos especificos y la pregunta de
investigacion. Es decir, dar cuenta de la experiencia de los cuidadores desde un modelo

fenomenoldgico.
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Tabla 1. Categorias y subcategorias de agrupacion de la informacion

CATEGORIA

Forma de llegar a ser cuidador

Formacién recibida

Conocimientos adquiridos

SUBCATEGORIA

Situacion familiar de enfermedad
Preparacion
Solidaridad

Desempleo

En proceso de formacion
Ninguna — experiencia

Desde el Programa

Cualificar su rol de cuidador primario
Medicacion

Manejo de la piel

Aseo del Paciente

Cuidados especializados con la Patologia

20



Habilidades conseguidas

Resolucién de dudas

Apoyo del cuidador del programa de cuidadores

Pensamiento a largo plazo del programa de
cuidadores

Mejora del cuidado por el programa de cuidadores

Habilidades en el trato
Habilidades en el manejo del paciente

Habilidades especificas en el manejo clinico

Médicos
Familia

Amigos

Bien sin queja

Bien, pero con inconformidad

Ayuda
Tiempo
Programa mas completo

Cumplimiento

Si, apoyo
Si, descanso

Aprendizaje
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Cambios vividos al convertirse en cuidador

Proceso de estar a cargo del paciente

Vinculo

Sigue igual

Cambio total

Se acaba la vida social
Anulé su vida académica
Autovaloracion

Devolverle lo que le hizo

Féacil
Agotador
Dificil
Gratificante
Obligacién

Normal

Mas unidn
Cambio de papeles
Seguridad

Cambio hace afios
Igual

Cambia por la enfermedad
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Dependencia cuidador-paciente Solo quiere que ella la cuide
Bien, siempre han estado juntos
Paciente no razona
Nunca estuvieron unidas
Ha fortalecido la relacion
Dificil

Ambos lo supieron aceptar

Actividades cuidador-paciente Juegos
Ejercicios
Diélogos
Salidas
Cuidados personales

Escuchar musica

Relaciones personales Aislamiento
No ha cambiado nada
Aln conserva relaciones personales

Persona solitaria



Reaccién de la familia Unica persona que apoya al paciente
Les gusto
Recibi6 apoyo de la familia

No apoyo

Cuidado en la sociedad Mejor calidad de vida para los pacientes
Retribuir a los que les sirvieron

Necesidad

4.3 Criterios de inclusion y exclusion:

4.3.1 Criterios de inclusion:
- Cuidadores principales (familiar) vigente.
- Mayor de 18 afios.

- Vivir en el Municipio de Envigado y que asista al programa para cuidadores.

4.3.2 Criterios de exclusion:
- Cuidadores que no sean auxiliares y contratados.

- Cuidadores que no quieran hacer parte de la investigacion.

4.4 Tabla de categorias

Para el presente estudio se indagd por las condiciones sociodemograficas de los cuidadores

informales, en cuanto a edad, sexo, estado civil, nivel educativo, nimero de personas con las que

vive, barrio en el que vive, sector en el que vive, situacion laboral, parentesco con el paciente,

patologia del paciente, edad del paciente y hace cuanto es cuidador.

De acuerdo al tema central objeto de estudio, se consideraron las siguientes categorias.
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Objetivo general Objetivos Categorias Preguntas
especificos
Comprender los | Describir las | Habilidades | - Desde el cuidado que usted ha

cambios en las
experiencias
personales,
familiares y
sociales; y la
formacion de
cuidadores
informales frente al
proceso del cuidado

de pacientes en el

municipio de
Envigado, con el
proposito de

reconocer el papel
de estos dentro de la
sociedad y la
importancia que
tienen dentro del
factor salud-
enfermedad de los

pacientes cronicos.

experiencias  que
han tenido a lo largo
de su proceso como
cuidadores

informales.

tenido con el paciente, ¢cuéles son
esas habilidades que ha conseguido
con el pasar del tiempo?

Experiencias

- ¢Como fue el cambio que vivié al
momento de  convertirse en
cuidador?

- ¢Como reacciond la familia luego
de saber que usted debia estar al
cuidado del paciente?
cambiado

- ¢Cémo han sus

relaciones personales luego de
convertirse en cuidador?

- ¢(Cémo ha sido para usted ese
proceso de estar a cargo del
paciente durante todo este tiempo?
- ¢COomo aceptaron ambos (paciente
y cuidador) que comenzaban a
depender el uno del otro para

realizar las diferentes actividades?

Identificar la
formacion de los
cuidadores
informales,
contemplando las
actividades de
cuidado que estos
realizan

diariamente.

Formacion

- Cuando se le presenta una duda
sobre las actividades,
procedimientos o tratamientos que
debe brindarle al paciente, ;qué
suele hacer o a quién suele acudir
para resolverla?

-¢Recibio algun tipo de instruccion
para realizar las labores que se

espera de un cuidador? ¢ Cuéal?

25




Analizar la | Cuidado - Dentro de la sociedad ¢Usted

importancia y la considera que es importante brindar
participacion  que un cuidado? ¢Por qué?

tienen los | Vinculo -Al momento en que usted inicid
cuidadores su labor como cuidador (El
informales dentro de vinculo que usted tenia con el

la sociedad. paciente cambid? ¢;Por qué?

-Dentro de las actividades que
usted realiza con el paciente
¢Cuales le han ayudado a mantener

un vinculo estable con el paciente?

Programa de | - ;Cémo se ha sentido con el
cuidadores apoyo del cuidador del programa?
¢(Por qué?

- ¢ Qué espera a largo plazo del
programa de Cuidadores?

- ¢(El programa le ha ayudado a

mejorar el cuidado? ¢Por qué?

4.5 Recoleccion de datos.

Los datos se obtuvieron por medio de fuente primarias, a través de la realizacion de entrevistas a
profundidad, la cual const6 de una conversacion dirigida con el propdsito de obtener la informacion
necesaria para la investigacion por medio de una estrategia mixta donde se realizaron preguntas ya
formuladas con preguntas espontaneas que surgieron durante la realizacion de las mismas. Se llevd
una guia con los temas a cubrir, los términos a usar y el orden en que se realizaron las entrevistas con
el fin de abarcar todo lo necesario para el estudio, dentro de la realizacion de la entrevista a los
participantes pudieron surgir términos que alteren el orden de la misma. La entrevista estuvo dada en
un formato de preguntas abiertas, lo cual permitié conocer en detalle las experiencias que presentan

los cuidadores dentro de la labor que desempefian.
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Las entrevistas se realizaron de esta manera ya que permitio a los investigadores abordar el tema méas
profundamente y facilitd la cooperacion y empatia con el participante, lo que posibilito evaluar mejor

la posicion gue el sujeto presente frente al tema.

La recoleccion de datos se llevo a cabo con los cuidadores principales miembros de un programa del
Municipio de Envigado en el segundo semestre del 2019, con el debido consentimiento de los
participantes, se inicié con las preguntas mas generales que permitieron abrir campo al tema a tratar
hasta llegar a las preguntas mas especificas, a su vez se realiz6 una sintesis de cada entrevista para un
mejor andlisis de los datos recolectados y generar una mejor blsgueda de coincidencias con el tema

tratado o las perspectivas solicitadas dentro de la investigacion.

4.5.2 Validacion y triangulacion

La validacion se realiz por medio del proceso de triangulacion la cual consiste en realizar el analisis
de datos por medio de tres enfoques o puntos de vista diferentes que permitan estudiar con amplitud,
diversidad e imparcialidad el fendmeno de la investigacién, con el proposito de establecer

comparaciones entre los datos encontrados y relacionarlos.

La técnica de triangulacion fue trabajada en dos sentidos, la primera que fue utilizada para esta
investigacion fue la triangulacién por informantes, los cuales son diferentes actores sociales con los
gue se aplico el instrumento de estudio que se trianguld, después de hacer eso se obtuvo informacion

similar que permitio la saturacion de informacion.

Por otro lado, se triangul6 por investigador, el cual constd en que cada investigadora hizo una

entrevista sola, y al final se obtuvo las mismas respuestas.

La triangulacion realizada permitié comparar los datos obtenidos al final de cada técnica, los cuales
fueron similares con cada investigadora, clasificAndolos como validos y aportando relevancia a la

investigacion.

4.5.3 Prueba piloto
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La prueba piloto se les realiz6 a 4 personas elegidas aleatoriamente por via telefonica, se les propuso
la participacion en la investigacion, en la cual todas aceptaron y permitieron llevarla a cabo en sus
hogares en una fecha estipulada. Se realizé una entrevista de acuerdo a lo establecido en la guia,
encontrando que algunas preguntas no eran entendibles, por lo que se realiz6 cambios en estas y se
agreg6 otras dos relacionadas con el paciente y una relacionada con el cuidador. La duracion

promedio de cada entrevista fue de 20 minutos.

4.5.4 Técnicas de procesamiento y analisis de los datos

Con el fin de tener una mejor comprension de los datos, se codificaron las preguntas de la entrevista
buscando establecer las clases de respuestas generando un atributo y de esta manera se asigné un
nimero que nos permitio identificar las respuestas de interés para la investigacion e interpretarlas.

Luego se agrupan los datos obtenidos y se registran en la plataforma ya mencionada.

4.5.5 Divulgacion de los resultados:

La divulgacioén estara dirigida hacia los cuidadores informales que participaron en el estudio y la
comunidad cientifica. Los participantes del estudio pudieron conocer los resultados a través de una
ponencia que serd realizada a estos con el fin de que pueda divulgarse el conocimiento de manera
adecuada y correcta para esta poblacion; se difundio6 el conocimiento producto de una investigacion
empirica, establecida en un espacio que permita generar una adecuada exposicion de la misma

despertando el interés y discusion de los participantes sobre el tema.

Para la comunidad cientifica se realiz6 un articulo que permita generar un resumen de la
investigacion, el cual contiene todos los componentes necesarios para divulgar adecuadamente la
informacion y generar conocimiento que contribuya a la comunidad. Dentro del articulo se
establecieron la razones por las cuales se realiz6 dicha investigacion, se describié adecuadamente que
se utiliz6 en la realizacion de la misma y se presentaran los resultados mostrados en la poblacién de

manera clara, concisa y con una adecuada interpretacion.
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5. CONSIDERACIONES ETICAS

De acuerdo con los principios presentados en el reporte de Belmont y lo establecido en la resolucion
8430 de 1993, la investigacion que se realiz6 no contiene riesgo. El estudio cuenta con un disefio en
el que Unicamente se realiz6 entrevistas que no representaran ningun riesgo para el bienestar de los
participantes, con estas lo que se buscé fue obtener un valor social y se tuvo un uso responsable de
los recursos (informacion, tiempo, espacio) donde se evitd en todo caso la explotacion de la
informacién que pueda generar un riesgo 0 agresion para los participantes. Se establecid el total
cumplimiento de lo establecido en el articulo 6 de dicha resolucién donde prima la seguridad de los
participantes y se cont6 con el consentimiento informado por escrito que permiti6 a los participantes

conocer més sobre el estudio y participar de manera voluntaria.

5.1 Consentimiento informado

Esta investigacion se realizo con el fin de comprender como son las experiencias en lo personal,
familiar y social de los cuidadores informales con referente al cuidado que se le brinda al paciente
cronico; la poblacidon de estudio fueron los cuidadores informales de Envigado, no es excluyente con
la cultura, el nivel econdmico, el lugar de residencia, creencias; edad del cuidador (mayores de 18

afnos).
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También es importante recalcar que se realizé con el fin de resaltar la importancia de los cuidadores
informales dentro del factor salud- enfermedad, a raiz de sus experiencias y la formacion que han

tenido para realizar esta labor.

El realizar esta mirada critica sobre los cuidadores informales y su experiencia, nos permitié tener
una mirada mas holistica sobre lo que es un cuidador informal y la importancia de este dentro de la
sociedad, puesto que los cuidadores informales hacen parte de una red de personas que va en
ascendencia social a las cuales no se les presta mucha atencion o se les brinda el apoyo necesario para
realizar dicha labor.

La importancia de esta investigacion repercute en que no es un tema que se haya tratado antes a
profundidad, por lo que hablar de esto permite conocer un poco mas alla el impacto social que tiene
esta labor y el factor salud- enfermedad que cumple, siendo en varias ocasiones un beneficio para el

paciente pero una sobrecarga para el cuidador.

Los objetivos de la investigacion son:
General:

Comprender los cambios en las experiencias personales, familiares y sociales; y la formacion de
cuidadores informales frente al proceso del cuidado de pacientes en el municipio de Envigado, con el
propésito de reconocer el papel de estos dentro de la sociedad y la importancia que tienen dentro del

factor salud-enfermedad de los pacientes cronicos.
Especificos:

- Identificar las caracteristicas y la formacion de los cuidadores informales, contemplando las

actividades de cuidado que estos realizan diariamente.

- Describir cuéles han sido los cambios de las experiencias en lo personal, familiar y social que han

tenido a lo largo de su proceso como cuidadores informales.
- Analizar laimportanciay la participacion que tienen los cuidadores informales dentro de la sociedad.

Se llevaron a cabo técnicas en las cuales no se realiza ningun tipo de intervencion o modificacion de
variables, por ende, no habra ningln riesgo para los cuidadores informales. Se realizaron entrevistas
que no afectaron ningiin componente integral de la persona. Estas entrevistas se ejecutaron con el
proposito de comprender las percepciones de los cuidadores informales que se ven influenciadas por

sus experiencias y su formacion.
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Se asegurd a los cuidadores que se les va a responder y a aclarar cualquier duda acerca de la
investigacion. Se tuvo en cuenta que tenian derecho a retirar su participacion de la investigacion en
el momento que deseen. Siempre hubo anonimato a la hora de compartir los datos y se mantuvo la

confidencialidad de la informacion.

6. ANALISIS DE LA INFORMACION

Los resultados fueron organizados segun la pregunta de investigacion: ;Cudles han sido los cambios
en las experiencias personales, familiares y sociales; y la formacién de cuidadores informales frente
al proceso del cuidado de pacientes en el municipio de Envigado; cudl es el papel de estos dentro de
la sociedad y la importancia que tienen dentro del factor salud-enfermedad de los pacientes cronicos?

Y segun los objetivos, los cuales son:

General:

Comprender los cambios en las experiencias personales, familiares y sociales; y la formacion de
cuidadores informales frente al proceso del cuidado de pacientes en el municipio de Envigado, con el
proposito de reconocer el papel de estos dentro de la sociedad y la importancia que tienen dentro del

factor salud-enfermedad de los pacientes cronicos.

Especificos:

- Identificar las caracteristicas y la formacion de los cuidadores informales, contemplando las
actividades de cuidado que estos realizan diariamente.
- Describir cuéles han sido los cambios de las experiencias en lo personal, familiar y social que han
tenido a lo largo de su proceso como cuidadores informales.

- Analizar laimportanciay la participacion que tienen los cuidadores informales dentro de la sociedad.

Por tanto, el andlisis se realiz6 por capitulos:
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6.1 Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores

A continuacion, se hace la caracterizacion de 19 cuidadores informales pertenecientes al programa
“Cuidadores” del municipio de Envigado. Si bien la investigacion es de corte cualitativo para dar
cuenta de los sujetos de estudio se hace un apoyo en tablas de frecuencia con su respectiva lectura,

permitiendo asi tener una mirada general de los informantes.

Se pudo encontrar que el 89,47%(17) de los cuidadores eran de sexo femenino, el resto masculino, lo
gue permite evidenciar como es una labor que estd mas asociada a la condicién del cuidado que
culturalmente se le ha asignado a la mujer; la edad promedio fue de 56 afios, siendo la edad mas
frecuente entre los 45 y 54 con un porcentaje del 42,10%.(8) En cuanto al estado civil el 57,89% (11)
de los cuidadores se encontraba sin pareja esto permite que sea mas facil asumir o asignarle la labor
de cuidador en tanto se asume que son personas con pocas responsabilidades hacia otro, Unicamente
el 31,57% (6) se encontraba casado. Se preguntd acerca del nivel educativo en donde el 36,84% (7)
contaban con sus estudios de secundaria, el 21,05% (4) contaba con un pregrado y con el mismo

porcentaje la formacion técnica. Tabla 3

Tabla 3. Distribucion porcentual caracteristicas demograficas de los cuidadores primarios del

Municipio de Envigado, Medellin, 2019

Variable Indicador Frecuencia Frecuencia
Absoluta Relativa %
Sexo Femenino 17 89,47
Masculino 2 10,52
Edad 35-44 1 5,26
45-54 8 42,10
55-64 6 31,57
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65-74 4 21,05

Estado Civil Soltero/a 11 57,89
Casado/a 6 31,57

Separado/a 1 5,26

Viudo/a 1 5,26

Nivel Educativo Primaria 3 15,78
Secundaria 7 36,84

Técnica 4 21,05

Tecnologia 1 5,26

Pregrado 4 21,05

Fuente: elaboracién propia para el proyecto, 2019.

De acuerdo a esto se consulté con los cuidadores acerca del nimero de personas con las que conviven
en la vivienda manifestando que el 31, 57% (6) de ellos vivian con 1 sola persona lo que puede
implicar que las cargas de ser cuidador pueden ser mas pesadas en tanto no se tiene un grupo de apoyo
en todos los aspectos, y el 52,62% (10) vivian con 2 0 3 personas méas dentro de su vivienda. Se
encontrd que el 94,73% (18) no contaban con un empleo, lo cual es un factor que ayuda para que se
le delegue la funcion de cuidador y esto conlleva a que las posibilidades de vincularse laboralmente
sean minimas. Barrio Mesa y Jardines, con un 15,78% (3) cada uno, fueron los sectores donde mas
se realizd entrevistas, por lo que cuentan con mayor accesibilidad a espacios sin la probabilidad de
correr riesgos en comparacion con las otras zonas como lo son Altos de Misael con 10,52% (2), Uribe

Angel con 10,52% (2) y Altos de las Flores con 5,26% (1), teniendo el riesgo de no poder actuar
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consecuentemente en una emergencia. En relacion a la persona que cuidaban, el 68,42% (13) de los

cuidadores estaban a cargo de sus padres y un 15,78% (3) estaba a cargo de su esposo. Tabla 4.

Tabla 4. Distribucion porcentual caracteristicas familiares de los cuidadores primarios del
Municipio de Envigado, Medellin, 2019

Variable Indicador Frecuencia Frecuencia
Absoluta Relativa %
Numero de 1 6 31,57

personas con las

que vive 2 5 26,31
3 5 26,31
4 3 15,78
Sector en el que Altos de Misael 2 10,52
vive
San José 2 10,52
Barrio Mesa 3 15,78
Alto de las 1 5,26
Flores
Uribe Angel 2 10,52
La mina 1 5,26
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José Félix de 1 5,26

Restrepo
Jardines 3 15,78
QOasis 2 1 5,26
Las Margaritas 1 5,26
Las cometas 1 5,26
Oasis 1 1 5,26
Situacion laboral Desempleado 18 94,73
Empleado 1 5,26
Parentesco con el Hijo/a 13 68,42
paciente
Esposo/a 3 15,78
Sobrino/a 2 10,52
Primo/a 1 5,26

Fuente: elaboracion propia para el proyecto, 2019.

Por otro lado, se encontr6 que la patologia mas comdn fue el Alzheimer con un 26,31% (5) siendo
para los cuidadores més dificil realizar las actividades de cuidado con estos pacientes ya que pierden
la capacidad de comer, movilizarse, razonar, comunicarse y su memoria; y el 31,57% (6) estan a

cargo de una persona con una edad que oscila entre los 90-99 afios, lo cual hace que para ellos la
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experiencia del cuidado se torne mas dificil pues los riesgos que se presentan en estas edades son

mayores y obligan al cuidador a brindar un cuidado de tiempo completo, lo que hace que estos tengan

una sobrecarga y un agotamiento mayor; también fue consultado el tiempo que lleva brindando un

cuidado el cuidador principal, donde se encontr6 que el 78,94% (15) llevaban entre 1 - 10 afios siendo

cuidadores, lo que podria provocar méas cansancio fisico en ellos, mayor prevalencia de enfermedades

cronicas y que predomine el sindrome de cuidador. Tabla 5.

Tabla 5. Distribucion porcentual caracteristicas de los pacientes de los cuidadores primarios del

Municipio de Envigado, Medellin, 2019

Variable Indicador Frecuencia Frecuencia
Absoluta Relativa %
Patologia del Demencia 3 15,78
paciente
Distrofia muscular tipo 1 5,26
Becker
Isquemia cerebral 2 10,52
Movilidad reducida 1 5,26
Alzheimer 5 26,31
Hipertension arterial 1 5,26
EPOC 2 10,52
Fibrilacién auricular 1 5,26
Problemas circulatorios 2 10,52
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Artrosis progresiva 1 5,26

Edad del 50-59 1 5,26

paciente
60 - 69 2 10,52
70-79 4 21,05
80 -89 5 26,31
90-99 6 31,57
100 - 109 1 5,26

¢Hace 1-10 afios 15 78,94

cuanto es

cuidador? 11 — 20 afios 2 10,52
21 — 30 afios 1 5,26
Indefinido 1 5,26

Fuente: elaboracién propia para el proyecto, 2019.

6.2 Forma de llegar a ser cuidador

Se quiso conocer cémo fue la forma en la que el cuidador lleg6 a estar en el papel de cuidador
principal, donde se obtuvo diversas razones, una de ellas fue por una situacion familiar en la que se
presentd una enfermedad de momento repentino y obligaba al familiar mas cercano a cuidar de la

persona afectada. Esto puede ocurrir ya que al convivir en el hogar con adultos mayores puede
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generarse gue en un momento determinado se presente el desarrollo de una enfermedad que obligue
al adulto mayor a solicitar un cuidado permanente, lo que obliga que en un momento determinado se
vaya a asumir la responsabilidad de aquellas personas que ya no pueden valerse por si mismas y que
necesitan de alguien que les brinde un apoyo y cuidado constantemente: “Porgue como yo siempre
he vivido con ella, yo siempre soy la que he estado todo el tiempo... yo dije, yo soy la que la tiene
que cuidar o sea yo no dije yo no la voy a colocar en un asilo o que alguien, no porgue yo no tenia a

nadie.” ; “Mi nifia, porque yo siempre he vivido con ella... y nunca la he querido como dejar solita,
he tenido de pronto oportunidad de hacer otras cosas, pero no, no la quiero dejar a ella sola.”

(Informacion recibida por los participantes).

Otro participante refirié haber sido casual, puesto que tuvo preparacién en un centro gerontologico
de Envigado y a partir de esto empez0 a cuidar de personas mayores de edad que necesitaban de su
ayuda para realizar actividades de la vida diaria y de autocuidado; esto ocurre al presentarse una
mayor confianza en la experiencia que tienen las personas a la hora de brindar un cuidado a un
paciente que en aquellas que realizan sus labores de manera empirica, pues prefieren que una persona
de su familia esté al cargo de ellos por la confianza que se les tiene, sin embargo, la mayoria de
cuidadores primarios que hay en la actualidad obtienen su conocimiento empiricamente,
evidenciandose esto tanto a nivel nacional como internacional: “pues la verdad, eh, todo fue muy
casual, eh, yo trabajé, eh yo estudié, en atardecer dos afios... eh, todos han sido familiares, vino una
tia mia de estados unidos y yo la cuidé dos afios, eh, estando cuidando a la tia se me enfermé una tia
también, entonces eso era corre pa’ alli, corre pa’ alld, practicamente soy como empirica pero tengo

mucha experiencia”. (Informacion recibida por los participantes).

Por otro lado, una cuidadora relaté que fue cuidadora por solidaridad, ya que anteriormente le habian
brindado un servicio de cuidado y en forma de agradecimiento decidi6 devolver ese cuidado que las
demas personas le brindaron en cierto momento de su vida. En la sociedad se encuentran casos en los
que las personas brindan todo aquello que recibieron alguna vez, y en la labor del cuidado es donde
mas se suelen encontrar de este tipo, en los que las personas cuidan al otro buscando demostrar
empatia, solidaridad y apoyo, y de una u otra forma se sienten en la obligacion de realizar esta labor
por lo recibido anteriormente: “ah no, es que yo hace mucho tiempo vivo con ellas... hace como 20
y... 20 y punta de afios... pero bregandolas después de que le dio a ella eso... Porque primero me
bregaron ellas a mi, porque a mi me dio una hemorragia... Y después fue que le dio a ella...”

(Informacion recibida por los participantes).
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Por ualtimo, fue evidenciado gue una razén para llegar a ser cuidador principal era el desempleo,
muchos de los cuidadores informales llegaron a realizar esta labor por el hecho de que cada vez el
empleo va disminuyendo, y al presentarse una alta disminucién de oportunidades laborales se
encuentran en la situacion de comenzar a brindar un cuidado a aquellas personas de su nucleo familiar
que se encuentran con problemas que no les permiten ejecutar sus actividades del dia a dia por si
mismos; igualmente la edad en la que se encuentran se considera como una etapa poco productiva o
incluso porgue consideran que no es necesario trabajar: “Lo que pasa es que de pronto en un momento
de la vida me quede desempleada y mi mama ya estaba muy adulta y estaba practicamente sola en
esta casa porgue la gente que vive en esta casa son empleados, ello se van en la mafiana y vuelven
en la noche, ella permanecia todo el dia sola entonces yo mire pues la posibilidad de quedarme con

ella y ya” (Informacion recibida por los participantes).

6.3 Formacion recibida

Segun la informacion adquirida por parte de los cuidadores, estos manifestaron que no recibieron
ningln tipo de instrucciones para realizar las actividades que se espera de un cuidador y estas las
fueron adquiriendo a medida que pasaba el tiempo. Al momento de conocer el diagnéstico de los
sujetos de cuidado, los conocimiento que presentaban los cuidadores eran completamente nulos, y al
no recibir ningln tipo de instruccion acerca de los cuidados que debian realizar con sus pacientes se
les dificulté comenzar a ejecutar sus labores de cuidado, pues el conocimiento deficiente de
medicamentos, la movilizacién de pacientes en cama, el cuidado de la piel, el bafio y demas cuidados,
hizo que para los participantes la labor de cuidado fuera un proceso dificil, ya que el aprender el
desarrollo de las labores de cuidado de manera empirica puede resultar agotador y fatigante para el
cuidador: “Nada, nada y por eso creo que me ha sido muy dificil, porque todo es... empirico es como
que lo que yo crea”, “ No... como que la vida le ha ensefiado a uno” (Informacion recibida por los
participantes). Los cuidadores, a su vez manifestaron que en algin momento habian prestado cierto
tipo de cuidado a otro familiar por lo que durante ese proceso obtuvieron un grado de experiencia
frente al cuidado, lo que hoy en dia les ha facilitado su labor, pues el haber estado a cargo de otra
persona les permitié conocer acerca de este tipo de labores que dentro del cuidado se hacen
diariamente, sin embargo, la obtencién de dichos conocimientos por medio de su primera experiencia
también fueron de manera empirica ya que dentro de esa primera labor como cuidadores refirieron
no haber recibido ningln tipo de informacion lo que en un principio fue dificil para ellos; pero el vivir
ese proceso ha sido de gran ayuda para su labor actual con el sujeto de cuidado: “A ver. Al ser

cuidadora, o sea, yo cuidé a mi suegra como 10 afios con Alzheimer, entonces me toc6 meterme a
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internet a averiguar sobre el Alzheimer ... Y a la par el proceso de Gabriel que ya estaba pensionado
y tocaba pues como en la casa con ese tipo de cosas, entonces, internet. O sea, con la enfermedad de

¢l no tanto, yo vivo un dia a la vez con él” (Informacion recibida por los participantes).

Otras cuidadoras manifestaron que se encontraban realizando cursos, diplomados o capacitaciones
que les permitieran mejorar sus actividades de cuidado, esto a raiz de una necesidad presentada por
la falta de conocimientos y la necesidad de brindar un mejor cuidado para aquellas personas que lo
necesitan, pues las cuidadoras al no contar con una instruccion adecuada para el desarrollo de sus
actividades se vieron en la obligacién, de aprender por sus propios medios, el como brindar un
cuidado adecuado para aquellas personas que se encuentran con patologias especificas y que necesitan
de cuidados y atenciones diarias, con el fin de tener a los sujetos de cuidado en un buen estado y libres
de complicaciones y riesgos que los obliguen a consultar a un centro de salud: “No, yo estoy haciendo
un diplomado, en este momento fue que aprendi pues, pero antes no sabia tanta cosa, estoy haciendo
un diplomado de cuidado del adulto mayor, es mas, me meti por esto, por aprender, por conocer mas

como de las enfermedades, hay cosas que yo ni sabia” (Informacion recibida por los informantes)

Para las cuidadoras, el contar con el apoyo del programa de cuidadores del Municipio de Envigado
ha sido parte fundamental de sus actividades de cuidado, pues estas informaron que el programa
también es una fuente de conocimiento para ellas. Las cuidadoras del programa han sido para ellas
mentoras que les han permitido aprender, pues son las cuidadoras del programa quien en varias
ocasiones les han brindado una instruccion acerca de como deben tratar a su sujetos de cuidado,
haciendo que las cuidadoras informales mejoren cada dia mas sus actividades de cuidado diarias, lo
que puede generar en ellas un impacto positivo, ya que al conocer un poco mas sobre las labores que
deben realizar y el como realizarlas facilitan sus tareas y puede verse menos complejo el vivir dicho
proceso: “Desde el programa si, de hecho hemos tenido mucho apoyo, vino la nutricionista, un
fisiatra también y hemos tenido mucho apoyo y nos muestra como hacer las terapias y movilizaciones

con ella” (Informacion recibida por los informantes)

6.4 Conocimientos adquiridos

Se les preguntd a los participantes sobre cuéles eran los conocimientos adquiridos durante este tiempo
que llevaban como cuidadores, y segun la informacion obtenida por medio de las entrevistas, los

cuidadores manifestaron que estos han sido; cualificar su rol del cuidador primario, con el pasar del

40



tiempo estos comienzan a mejorar su calidad de cuidado, haciéndose cada dia mas expertos y
cumpliendo mejor con su rol, ya que con las cosas que aprenden a diario se van formando y van
teniendo mas conocimientos sobre las actividades que realizan como lo manifiesta a continuacion
“Ay no, yo he aprendido mucho, he aprendido a cuidar a una persona en cama, la aprendi a bafar,
con mi mamé he aprendido cositas que es de enfermeria, como movilizarla, como aprender a tomar
una presion” (Informacion recibida por los participantes), Otra de las respuestas brindadas fue la
medicacion, ya que estos cuidadores se han tenido que familiarizar con los medicamentos que sus
pacientes toman, y hacen que cada vez que se lo van a administrar tengan mas conocimientos sobre
estos, como lo son; para qué sirven, ya le ven la importancia de tener un horarios estricto con la
medicacion y se dan cuenta la importancia de conocer cudles efectos pueden tener al momento de la
administracion, estos cuidadores toman esta actividad como una de las mas importantes sobre el
cuidado ya que es uno de los mecanismos con los cuales tienen al paciente estable y reconocen los
efectos de estos cuando no se los suministran, como nos cuenta una de los entrevistados “Pues no sé,
a conocer cosas muy minimas con respecto a los medicamentos, a tomarle la presion, la temperatura,
a los cuidados basicos de la higiene, a los horarios de los medicamentos y que uno debe de actuar
con responsabilidad.” (Informacion recibida por los participantes). También se evidencié que una
de las respuesta fue el manejo de la piel, ya que este puede verse como un cuidado muy sencillo y
muy obvio, pero gue si no se tiene buen manejo de esta, la piel comienza a escamarse y a convertirse
en grandes Ulceras, las cuales pueden aumentar los dolores y molestias en los pacientes y en sus
cuidadores una carga mas, estos manifiestan que les tienen miedo a las escaras y que por este motivo
el cuidado que le brindan a la piel es muy estricto, la cual humectan después del bafio, durante el dia
y les hacen cambios de posiciones, también tienen claro que la humedad es un factor para que la piel
se atrofie, “El cuidado de su piel, de lo que se deben de cuidar su piel para evitar las escaras que les
tengo el pavor, en cuanto a sus patologias muy pendiente de sus medicamentos cosa que antes no me
percataba, eso, y su higiene personal”(Informacion recibida por los participantes), El aseo personal
también es uno de los conocimientos que los participantes han adquirido a lo largo de su labor como
cuidadores ya que esta actividad es algo que se realiza a diario y que no solo es sinénimo de limpieza
si no también de salud, ya que por medio de estos bafios ellos se refrescan, eliminan el sudor
acumulado y eliminan bacterias; también es una labor que se debe realizar , esto les genera un mejor
confort con ellos y con el ambiente, como lo refieren algunos entrevistados, “Pues en bafiarlos, en
todo préacticamente, en lidiarlos, porque me ha tocado, eh, de un todo y por todo bregarlos, entonces,

>

eh, aprende uno de todo, eh, como se dice... a la persona que no son, por ejemplo, el aseo...”; Por
altimo también se demostrd que estos cuidadores tienen grandes conocimientos sobre las patologias

que padecen sus pacientes, ya que se empoderan de su papel hasta el punto de saber como es la
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enfermedad de cada uno, que en cada persona se comporta diferente y cuales son las complicaciones
que traen estas a largo plazo, ya mantienen una relacion muy estrecha con el area de la salud
haciéndoles cada vez preguntas mas técnicas que les brindan mas herramientas para tratar dicha
enfermedad, como lo manifiesta la siguiente informante, “Sé que es el marcapaso, que es la
bradicardia, que es la taquicardia, con cuestion del marcapasos, que son los quistes renales y
obviamente gran parte del cuerpo humano la conozco y los medicamentos ya se ubicarlos como por
ejemplo que es un anticoagulante de la familia tal, que no se los puedo quitar”’ (Informacion recibida

por los participantes).

6.5. Habilidades conseguidas.

Segun la informacién obtenida por medio de las entrevistas, los cuidadores manifestaron que dentro
de las habilidades mas comunes, eran las habilidades en el trato, ya que anteriormente era muy dificil
la comunicacién y la empatia porque nunca se esperaban que esta situacion se podria presentar y por
obligacion se tuvo que crear un vinculo para poder realizar las actividades de una manera adecuada y
darles una mejor calidad de vida. “Paciencia es una, porque tiene que aprender uno a tener
paciencia... Si uno aprende mucho, a ser uno mds tranquilo y a calmarme un poquito porque yo
exploto muy facil. Aprende uno mucho, hasta de medicina”. ( Informacion recibida por los
participantes). Otra habilidad que se present6 es el manejo del paciente ya que se fueron creando
necesidades de la vida diaria al pasar del tiempo como lo son: cambiarles el pafial, bafarlos, vestirlos,
realizar el manejo en cama del paciente e incluso realizar los cambios de posicion, son cuidados
vitales para el mejoramiento del paciente y para satisfaccion propia porque al ver un progreso dia a
dia del paciente, hace que esa labor se siga proporcionando de la mejor manera. “Manejo de aseo, la
dosificacion de los medicamentos, buscar la hora pues tratar de darselas a la misma hora, darle los
alimentos que le gustan sin exceder para que no le caigan mal, he aprendido a medicarlo yo, no con
medicamentos de farmacia si no con una bebida y con eso le baje la creatinina”. (Informacién
recibida por los participantes). Y habilidades especificas en el manejo clinico, porque los cuidadores
informes a medida que van brindando su tarea van adquiriendo conocimientos acerca de lo clinico
que necesita el paciente, como lo es una toma de presion, terapias, entre otras: “Le aprendi a hacer
las terapias, aprendi a comunicarme con el”. ( Informacion recibida por los pacientes), esta parte de
habilidades es demasiado importante porque la mayoria de los pacientes requieren este tipo de
tratamientos y cuidados clinicos, por eso hace que los cuidadores estuvieran mas entendidos y atentos

en momentos de alarma.
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Para ellos, el correr del tiempo ha sido parte fundamental para aprender todas estas actividades, pues
la tarea de cuidado no era algo a lo que se dedicaran anteriormente, el realizarlas ha sido un proceso
dificil, pero para las cuidadoras el tiempo ha sido un factor a favor, pues a través de este han
aprendido. “Si, si claro, uno con el correr del tiempo y con el correr de los dias claro, uno cada dia
va aprendiendo mds y adquiriendo mas conocimiento de las cosas” (Informacion recibida por los
participantes) También ha sido de gran apoyo las cuidadoras del programa, ya que ellas estuvieron
dispuestas a brindar todo el conocimiento que han adquirido, para darles las bases y mejorarles las
técnicas de las actividades que realizan.

Otros hacen referencia a que son habilidades que se presentan con el pasar del dia y que de la misma
manera por experiencias que han tenido con otras personas, antiguos familiares, también en su trabajo,
gue pueden realizar tareas como estas, de ofrecerle un cuidado a aquellas personas que lo necesitan y
a quien sienten que de alguna u otra manera se lo deben.. La gratitud de estas cuidadoras de saber que
hay personas que necesitaban ayuda y adquirir todas estas habilidades para realizar una labor
completa, que por un momento de la vida ellas pudieron satisfacer esas necesidades es lo lindo de ser
un cuidador informal, tener conciencia de que pudieron brindar ese apoyo en su momento dado sin

ninguna remuneracion o sin ninguna esperanza de recibir beneficios por eso.

6.6 Resolucion de dudas.

Dentro del proceso de cuidado que realizan los cuidadores suelen presentarse muchas dudas acerca
del cuidado, tanto en procesos como lo puede ser la movilizacion, el bafio y la alimentacién, como en
cuestiones relacionadas con medicamentos, signos y sintomas de alarma y cuestiones que involucran
las patologias de los pacientes. Se indag6 con los cuidadores informales sobre a quien recurrian a la
hora de presentar una duda a lo que ellos manifestaron que su principal fuente para resolver dudas
son los médicos, pues gran parte de los pacientes cuentan con medicina domiciliaria que les sirve
como apoyo para este tipo de situaciones. Para las cuidadoras, los médicos son la fuente mas confiable
que puede resolverle las dudas, pues ellos conocen en su mayoria la situacién de sus sujetos de
cuidado y pueden llegar a ser mas puntuales en las indicaciones que les brinden a la hora de necesitar
algo en referente al cuidado o simplemente una indicacién para un medicamento; los médicos para
ellas han representado una fuente de apoyo y de ayuda, pues ante cualquier duda ha sido para las
cuidadoras de gran accesibilidad el preguntarles a sus médicos cuando se les presenta algin
inconveniente: “Ah llamo a la mesa de ayuda, porque ella tiene medicina domiciliaria entonces yo
los llamo y ellos me colaboran, ellos me dan todas las instrucciones, si me tengo que quedar 3 horas
con ellos en el teléfono, ellos todo el tiempo estan pendientes” (Informacion recibida por los

participantes)
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Sin embargo, otra parte de las cuidadoras manifestd que la accesibilidad para resolver este tipo de
dudas se daba més en el ambito familiar, haciendo referencia a que solian Ilamar a un hermano o
hermana, tia o prima, pues confian en aquellas personas de su nucleo familiar que saben que les puede
brindar el apoyo necesario para la resolucion de dudas; en muchas situaciones el querer resolver este
tipo de situaciones con un familiar se presenta por el grado de confianza y apoyo que sienten en aquel
familiar, y por la necesidad que sienten de a su vez querer involucrar a la familia en este tipo de
aspectos, que se hagan participes de cuidado de aquella persona del ntcleo familiar que lo necesita y
puedan a su vez generar un apoyo a su cuidador no solo econémico sino también en aquellas labores
que lo involucran tanto fisica como emocionalmente: “Los medicamentos primero no sabia cuantos
eran, voy y pregunto a mi hermana que es enfermera, claro que no lo ejerce pero ella hizo los cursos

de enfermera entonces voy y le pregunto a ella.” (Informacion recibida por los participantes)

Otros cuidadores por su parte manifestaron en recurrir aamigos y compafieros que conocian el ambito
de cuidado y salud, pues muchas veces el obtener informacion de centros asistenciales puede ser
tedioso y hasta complicado, aln mas si no cuentan con un servicio de medicina domiciliaria; para las
cuidadoras puede incluso facilitarse mas el llamar a un amigo que pueda brindarles un apoyo y una
guia sencilla para la realizacion de su labor, porque lo que ellas necesitan es un apoyo que sea
comprensible y basado en conocimientos que les ayude a resolver aquellas dudas que se les presentan
sin afectar al paciente o la labor que estas realizan: “La soluciono que mi ex es médico y mi mejor
amigo es enfermero entonces alguna duda yo ahi mismo los llamo y ellos me dicen. De mi ex novio
si tuve demasiado apoyo y de mi mejor amigo también y a mi todavia mi mejor amigo todavia por
ahi lo molesto por cositas pero pues como ya tiene médico en casa pues ya recurrimos mds a ellos”

(Informacion recibida por los participantes)

6.7 Apoyo del cuidador del programa de cuidadores.

El programa de cuidadores busca brindarle un apoyo a aquellos cuidadores principales del municipio
de Envigado, para esto, ciertos cuidadores se ven beneficiados con un cuidador formal, un 80% de
estos son auxiliares de enfermeria, el cual les ayuda con toda la labor de cuidado. Para conocer mas
acerca de como se han sentido con el programa, fue indagado en el cuidador principal el apoyo del
cuidador formal y si es suficiente para estos, donde se obtuvo que para algunos participantes el apoyo
brindado esta bien y no tienen queja alguna al respecto, ya que refirieron que los cuidadores les
permiten tener un descanso en las dos horas que van a laborar en sus casas, permitiéndoles igualmente
dedicar tiempo a si mismos, liberarse de la carga que tienen y ocuparse de otras labores que no tengan

que estar relacionadas con el cuidado hacia su familiar. Es importante que se brinde ese espacio a los
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cuidadores para asi en un futuro lograr disminuir la carga de cuidado a la que se ven expuestos,
evitando que presente alguna enfermedad cronica, lo cual actualmente puede verse como un problema
de salud publica que se presenta en aumento, poniendo en riesgo al cuidador de depender de alguien
mas y a esto sumandose el hecho de que a parte de ellos esta el paciente de quien eran responsables
en un principio, asi, también se evita que aumente cantidad de sujetos con necesidad de cuidado
dentro del pais: “Muy bien... Porque de todas maneras saco como un espacio para mi... siempre
trato como de que todo me quede en mis espacios, que la cuidadora viene. Y yo ya me voy méas
tranquila.” Yy “Bien, es como un descanso por decirlo de alguna manera, uno cuenta con esas dos

horas para salir a hacer una vuelta o hacer otras cosas y no estar pendiente del enfermo.’

(Informacion recibida por los participantes).

Sin embargo, algunos participantes refirieron sentirse bien con el programa pero presentaron una
inconformidad, la cual se manifestd acerca del tiempo que cubre la cuidadora formal, ya que
consideran que es poco tiempo el que estan brindando la labor de cuidado y no es suficiente para todo
lo que deben de hacer los cuidadores principales: “el apoyo, a ver, ehhh, bueno y no tan bueno...
bueno porque realmente uno descansa un poco, ;si? y.... y.... es un descanso para uno, pero no tan

bueno porque no son sino dos horas diarias pues, muy poquito tiempo para tanto qué hacer...’

(Informacion recibida por los participantes).

6.8. Pensamiento a largo plazo del programa de cuidadores.

Se les indago a los cuidadores que esperan a largo plazo del programa y una de las respuestas de estos
fue la ayuda, ya que estos manifiestan que este programa ha sido de gran ayuda para ellos, que se han
convertido en su mano derecha porque asi ellos en esas 2 horas en las cuales las cuidadores van a las
casa y les brindan sus cuidados a los pacientes, los cuidadores primarios pueden descansar o hacer
otras actividades diferentes, refieren que este programa les ha dado una voz de aliento que tanto
necesitaban y manifiestan que quieren que este programa contintie por mas tiempo como lo refiere a
continuacion “Bueno, como les digo, que continvie aqui en el municipio de envigado, bien sea que
sea en beneficio mio, 0 mi papa ya, si fallece, que siga siendo aqui el programa, en envigado porque
es excelente, que aumenten las horas.”(Informacion recibida por los participantes), También
expresan que estan muy agradecidos con este programa por brindarles esta colaboracion pero que
quisiera que tuvieran mas tiempo, que no solo sean 2 horas al dia, si no mas ya que en estas horas que
las cuidadoras del programa estan acompafiando al paciente a los cuidadores primarios no les alcanza
para hacer las actividades que deben realizar como reclamar medicamentos, ir a citas médicas, etc,

por estos motivos quisieran que alargaran los horarios, otra de las respuestas sobre el tiempo que los
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participantes brindaron fue que les gustaria que el programa iniciara a principio de afio ya que este en
el altimo afio comenz6 muy tarde, refieren que casi en febrero y esto hace que para los cuidadores
primarios sea mas agotador la labor, porque no tienen ese apoyo y esa compafiia como lo manifiestan

“«

a continuacion jayy! que no lo quiten. Jej... sobre todo es que... el plan de cuidadores no
empieza... no es continuo... que fuera continuo, porque pues €s el presupuesto esté ahi, entonces que
pararan un mes o dos meses pero que en febrero lo volvieran pues a dar...” (Informacién recibida
por los participantes), otra de las respuesta que brindaron estos fue que el programa sea mas completo
ya que este cuenta con una variedad de especialistas y los cuidadores manifiestan que no van a sus
residencias y que mucho los necesitan, también que entrenen mejor a las cuidadores que aunque no
se quejan de su carisma y su amabilidad para atender a los paciente, si desean que estas estén mejor

“

formadas y mejor capacitadas, como lo informan a continuacion me gustaria que lo
complementaran un poquitico mds... como mds horas, que venga, viendo que tiene, mmm,
especialistas, que, que lo que sea como mas aprovechado porque realmente teniendo especialistas
aqui no vimos sino la gerontéloga una sola vez...”, “Que fueran mejorando la calidad del
cuidador”’(Informacion recibida por los participantes); y por Gltimo de las respuestas que llamaron
la atencion fue que manifestaron que piden mascumplimiento en las coasa que prometen, ya gque son
personas con muchas vulnerabilidades algunas econdmicas, otras fisicas, otras psicoldgicas, por tanto
piden que las cosas que dicen a comienzo de afio cuando se inicia un nuevo periodo del programa que
se cumpla en el transcurso del afio, ya que estos prometen implementos para bafar, sabanas, sillas y
eso a muchos cuidadores les hacen ilusion, como lo refiere este informante “Espero que ellos... que
cumplan lo que prometen, porque se ponen a prometer cosas que no van a cumplir” (Informacion

recibida por los participantes).

6.9 Mejora del cuidado por el programa de cuidadores

Al apoyar esa labor del cuidado del cuidador principal por medio del programa, se busca comprender
si se ha mejorado el cuidado que estos le brindan a sus familiares; para esto se les preguntd si el
programa les ha ayudado y por qué, pues se espera que al tener una persona con conocimientos
tedricos y practicos, estos puedan aprender lo que ellos van haciendo con el pasar del tiempo, se
sientan méas seguros de los procedimientos que hacen y consideren que sus pacientes cada dia se
encuentran mejor gracias a esos cuidados brindados y a la experiencia que han ido obteniendo.
Primeramente, las cuidadoras refirieron sentir un apoyo muy grande ya que les ayudan con las
actividades bésicas como lo son darles la alimentacion, realizarles el aseo personal y brindarles
momentos de recreacion: “si, porque ella las bafia, las trae para aca para la sala, las saca muchas

veces para afuera, la pone a caminar a ella (Gabriela) porque ella no... ella es... (Hemiparalisis del
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lado izquierdo). La pone a caminar a ella, conversa con ellas. Las vueltas que yo tenga que hacer

ella me las hace...” (Informacion obtenida por los participantes).

Igualmente, consideran que el cuidado ha mejorado ya que les permite descansar porque como seres
humanos se agotan y necesitan regularmente pensar en actividades que sean diferentes a su rutina
diaria; igualmente les realizan procedimientos al paciente que las cuidadoras principales no tienen el
conocimiento, permitiéndole a los pacientes sentirse satisfecho por los cuidados que les brindan y por
ende sentirse satisfecho el cuidador porque sabe que el cuidado es de calidad: “me ha ayudado, sobre
todo yo puedo descansar... le cubre algunas cosas que yo de pronto no alcanzo... él siente
tranquilidad cuando ella va a venir y yo tengo que salir... porque entonces si le dan ganas de pato,

alguna cosa, ella esta aqui...” (Informacion brindada por los participantes).

Gran parte de los participantes refirieron que si les ha ayudado a mejorar el cuidado que le brindan a
sus pacientes porque las cuidadoras formales les han brindado conocimientos que les permite tener
un mejor aprendizaje, dandoles indicaciones sobre los procedimientos que vayan a realizar o los
cuidados que deben de tener, siendo esta una forma en la que ellas aprenden y por otro lado el
programa les brinda capacitaciones sobre temas relacionados con el cuidado: “Si claro, porque como
te decia pues yo no tenia ni idea de cambiar un pafial, de bafiarlo, moverlo, de nada de eso y pues de

»»

la primera cuidadora, aprendi mucho, ella me enserio mucho.” Yy “El programa ha ayudado a
mejorar el cuidado, porque el programa tiene unas capacitaciones en manejo del adulto mayor o
personas con discapacidad y ahi nos ensefian a entender y a manejar ciertas situaciones que pasan

con ellos ’d.” (Informacion brindada por los participantes).

6.10. Cambios vividos al convertirse en cuidador

De acuerdo a lo manifestado por las cuidadoras el cambio que vivieron al convertirse en cuidadoras
informales fue total, fue un giro inesperado para ellas que generd repercusiones en su vida tanto
personal como social, el estar a cargo de una persona las 24 horas del dia y los 7 dias de la semana
puede ser algo dificil de comprender, pues la vida tiene un cambio por completo para aquellas
personas que su vida no estaba dedicada al cuidado de otras. Lo manifestado por las cuidadoras habla
sobre un cambio que las afect6 dentro del curso de vida, pues ahora nicamente se dedican a aquellos
sujetos de cuidado que dependen completamente de estas cuidadoras. El impacto que tiene el
reconocer que alguien de su nucleo familiar depende completamente de ellos también genera una de
las razones mas importantes del cambio que surge en sus vidas, pues en ningdn momento ellas

pensaron que pasarian por dicha situacion; a su vez, el realizar estas labores de cuidado hace que se
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sientan mas agotadas e incluso tristes por la situacion, lo que genera para un cambio tanto fisico como
emocional: “Bueno, realmente fue un giro de 360 grados, eso me ha limitado demasiado, a veces si,
uno se cansa, no porque se aburra con el paciente, sino que es que uno como humano se siente tan
cansado, se estresa, porque es que son 24 horas...”, “...Un cambio total, porque uno poder ver el
papa en estar pues bien en sus funciones y sus actividades para uno ya mirarlo postrado en una cama
pues ya en mi modo personal me ha parecido muy duro” (Informacion brindada por los

participantes)

Las cuidadoras también manifestaron esos cambios que vivieron dentro de su vida social, pues en
ciertas ocasiones refirieron que de alguna manera se les “dafio” la vida social, pues el desarrollar este
tipo de actividades de cuidado durante todo el dia y todas las semanas, no les deja mucho tiempo para
sus actividades de ocio y demas que les permita tener un rato de distraccion y salir de su rutina como
cuidador lo que dentro de su proceso puede ser agotador y fatigante. De acuerdo a esto puede
presentarse una anulacion social por parte de las cuidadoras pues el solo dedicarse a la realizacion de
sus labores de cuidado puede ser un proceso gque genere en ellas una autoexclusion de su papel dentro
de la sociedad: “Pues cambi¢ totalmente mi vida social y mi vida acé en la casa porque yo no era de
todo la casa igual yo trabajaba pero ya me toco dedicarme a ella, a mi papd, mis hermanos”
(Informacion brindada por los participantes) Dentro de esto cabe resaltar también que muchas de las
cuidadoras principales anularon su vida personal para cumplir con su labor de cuidadoras, dejando de
lado sus estudios, trabajos y actividades de la vida diaria para dedicarse al cuidado de una persona
que lo necesita, a raiz de eso se puede observar que también se presenta una anulacion personal, pues
vida ya es entorno al paciente y dejan de dedicarse tiempo y autocuidado: “total, un cambio total
para mi negativo, negativo en cuanto, me anule en conocimientos, por dedicarme todo el tiempo a

ella” (Informacion brindada por los participantes)

Por otra parte, el proceso de cuidado de una persona generé en las cuidadoras un cambio lleno de
enriguecimientos personales pues para ellas fue una oportunidad de aprender a valorar y acercarse
mas a aquellas personas que o necesitan, personas que son vulnerables y que las cuidadoras sienten
que el ayudarlas las benefici6 tanto a ellas como el paciente. Este proceso de estar a cargo del paciente
ha generado en ellas una sensibilizacion frente a los procesos que vive el adulto mayor, pues el
conocer los procesos de enfermedad y de cuidado que estos solicitan ha hecho que las cuidadoras
sean mas conscientes de la situacion de vulnerabilidad en la que estos se encuentran: “Pues yo pienso
que eso lo sensibiliza mucho a uno...con toda las personas adultas que yo veia, pues las veia con

carifio pero no me atrevia como a acercarme o asi de venga le colaboro, no entonces eso me
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sensibilizo mucho con el adulto mayor” (Informacion brindada por los participantes) También cabe
aclarar que en algin momento se manifesto por parte de las cuidadoras que el cambio que tuvieron
fue enriquecedor, pues sentian que la labor que realizan es una labor de agradecimiento por lo que en
algiin momento hicieron por ellas, pues dentro de sus familias les han brindado un cuidado ya sea en
un momento de enfermedad o incluso hacen mencion a su nifiez, pues la labor de cuidado puede verse
relacionada también como una muestra de gratitud para aquellas personas que en hicieron algo por
ellas cuando lo necesitaron: “No, a ver, de todos modos es como devolver como lo que ella hizo por
mi cuando yo estaba pequeria, de todos modos con todo el amor lo hago” (Informacion brindada por

los participantes)

Sin embargo, a pesar de los cambios que se generaron dentro de la gran mayoria de las cuidadoras,
se logré manifestar por un par de ellos que no habian sentido ningun tipo de cambio pues el realizar
esta labor para ellos fue un proceso totalmente normalizado que debié darse de esa manera, estas
situaciones suelen ocurrir en aquellas personas que siempre han tenido una relacién estrecha con
aquellas labores de cuidado y el realizarlas no tiene ningln impacto sobre su vida diaria: “No pues es
gue el cambio no lo senti porque siempre lo he sido, siempre he estado pendiente hace muchos afios

y siempre ha sido igual.” (Informacion brindada por los participantes)

6.11. Proceso de estar a cargo del paciente

Se indago frente al proceso que han vivido estas personas como cuidadoras de pacientes, dentro de la
informacién recibida se puede percibir que ha sido un proceso dificil y agotador, pues no esperaban
gue esto pudiera pasarles en algin momento y el cambio para ellos fue algo drastico. Sienten que el
agotamiento no es solo fisico sino también emocional, pues el vivir este proceso ha hecho que las
cuidadoras se hagan mas conscientes de la situacion del sujeto al que cuidan y por esta razén el
agotamiento se da en todos los sentidos, manifiestan que si no se encuentran en un cien por ciento es
dificil brindarle un apoyo adecuado a aquellas personas que lo necesitan y el ver a sus familiares en
dicha situacion les genera sentimientos de tristeza que suelen no hacerles bien para el cumplimiento
de sus labores: “es el agotamiento, tanto emocional como fisico, porque... porque es como ser el
100% de una persona cuando yo no estoy en un 100%...”, “Si ha sido duro, mds a nivel emocional
que fisico... pues el nivel emocional, no poder yo como estar compartiendo como tiempo con ella o
no sé” (Informacion recibida por las participantes); También manifestaron que este proceso ha sido
una obligacién ya que han sido practicamente escogidas por la familia para que realice este trabajo
sin que las cuidadoras primarias decidan si, si es lo que quieren hacer, la familia practicamente las

obliga y ellas se ven en la tarea de cumplir con su papel, hasta llegan a cuestionarse si convertirse en
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cuidadoras ha sido un error, por tanto no ven esta labor como algo positivo sino, como algo que les
cambio la vida quizas para mal: “Uno lo convierte casi en una obligacion, no se si fue un error pero
si, lo convierte en una obligacion y entonces la misma familia lo compromete a uno, uno hay veces

dice que como dejo a mi mama sola pero no”’(Informacion recibida por las participantes).

Otras cuidadoras, por el contrario, refieren que ha sido un proceso gratificante, una experiencia que
las enriquecido a nivel personal y que mas como una labor que las agota lo han visto como una mision,
un trabajo que permite devolverle a sus sujetos de cuidado todo lo importante que un dia les brindaron:
“Me siento muy bien porque yo a él lo amo, me parte mi corazén verlo asi, yo lo hago con mucho
amor, al principio me ofuscaba”, *“ Bien, nosotros nos entendemos super bien, salimos a pasear y
disfrutamos, siempre hemos sido muy unidos y yo siempre he estado a cargo de ella.” (Informacion

recibida por las participantes)

También se evidencio que algunas cuidadoras ven esta labor como algo facil y normal, ya que en
alguna oportunidad de la vida tuvieron contacto con un paciente, ya saben como es la labor y que
conlleva ser un cuidador, por estos motivos, no se ven tan afectadas en su vida personal y realizan las
tareas como algo normal; algunas cuidadoras también tiene un gran acompafiamiento lo que hace que
la labor sea mas llevadera: “ahh bien... sii bien, a veces me siento cansadita pero bueno, y eso que
tampoco mucho porque aquella muchachita viene y las jonjolea de lunes a sabado, entonces yo

tampoco siento mucho cansancio” (Informacion recibida por las participantes).

6.12. Vinculo

Al hablar con las cuidadoras se encontrd que entre cuidador- paciente se establece un vinculo que
puede ser dentro del proceso de cuidado beneficioso o0 no. Se pregunt6 a las cuidadoras si aquel
vinculo lleg6é a cambiar durante el proceso que han vivido como cuidadoras principales, ante esta
pregunta la mayoria manifesté una mayor union dentro del vinculo ya establecido por la relacion
familiar, pues el comenzar a realizar las labores de cuidado y contar con la compafiia de una persona
durante todo el dia puede generar que la relacién ya establecida sea mas estrecha, siendo de gran
beneficio para el cuidador, puesto que al darse una unién con el paciente se benefician las actividades
de cuidado, pues se realizan con mas confianza, mas dedicaciéon y ambos, tanto paciente como
cuidador, se hacen mas conscientes de ese proceso de cuidado que se vuelve tan fundamental dentro
de las actividades que realizan diariamente. A su vez manifiestan que para el paciente el tener un
cuidador es beneficioso, pues se sienten mas acompafados y a nivel emocional suele tener muchas

repercusiones, pues hace que se sientan queridos e importantes, generando tanto para el cuidador
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como para el paciente, la importancia de un rol y una funcién dentro de una relacién que es
satisfactoria para ambos: “ Claro, hay mas acercamiento, el como ella ya sentir la confianza en mi,
en que le sucedid cualquier cosa, o si hubo que cambiar cosa interior o algo, pues esa confianza que
antes no se tenia y ahora si se tiene” (Informacion recibida por las participantes). No obstante, se
logré percibir que el cambio se presenta desde hace tiempo ya, pues las cuidadoras llevan un largo
tiempo siendo las responsables de los sujetos de cuidado lo que hace que el vinculo haya generado
un cambio desde el principio, sea positivo 0 negativo, pero son cambios que se generan de manera
progresiva y con el tiempo, se establece desde el momento de cuidado y se adapta segin los cambios
que se van generando con el tiempo tanto en el cuidador como en el paciente: “Es que el vinculo con
el cambio hace muchos afios, porque cuando se vuelven viejos se van volviendo fregaditos y no, para
mi la lealtad y sinceridad son dos valores que son muy importantes” (Informacion recibida por las

participantes).

Otros por su parte refieren que el cambio en el vinculo ha sido para generar seguridad, pues tanto
ambos, paciente como cuidador, deben establecer una relacién de confianza que les permita sentirse
seguras con las actividades que realizan dia a dia en compafiia la una de la otra, pues para la labor de
cuidado la confianza es un factor fundamental que permite afianzar sus habilidades de cuidado v el
conocer un poco mas de la labor, pues la experiencia como cuidador puede ser mas gratificante pues
existe una seguridad que permite que su desarrollo como cuidador sea menos agobiante: “siempre fui
la més allegada a ella, siempre fui como la que mas me tenia en cuenta, como que contaba conmigo
para todo y... que haya cambiado? Yo creo que ella se siente segura conmigo.” (Informacion

recibida por las participantes).

Mientras que desde otra perspectiva se encuentran aquellos cuidadores que consideran que su proceso
y su vinculo ha consistido en cambiar de papeles con aquella persona a la que cuidan, pues ya no
siguen cumplienod su rol habitual por lo que pasan a ser responsables de una persona las 24 horas
del dia, en varias ocasiones llegan a considerar a sus sujetos de cuidado como sus hijos, entendiendo
que a partir del momento en que se convirtieron en cuidadores eran aquellas personas que debian
velar por el bienestar de estos sujetos, comienzan a tomar roles que de pronto no les corresponden
pues la misma situacién de enfermedad de aquellos pacientes obliga al cuidador a tomar un papel que
genera grandes cambios dentro de su vida personal y su rol social: “Es que ser esposa es muy diferente
a ser cuidadora, hay cosas que le toca a uno responder como mujer pero... pero ya uno esta cansado,
ya uno vive agotado, ya uno vive como irritable, entonces ya como ese romanticismo, o sea, como

perdiendo porque ya uno es en funcion de cuidarlo... es muy dificil buscar ese equilibrio de ser la
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esposa y de ser la cuidadora tiende mds a ser cuidadora que esposa.” (Informacion recibida por las

participantes).

Sin embargo, también se presentd aquel cuidado que manifestd no haber vivido ningn cambio en el
vinculo, pues la relacion siempre fue la misma y cada quien entendi6 el rol que cumplia dentro de la
labor de cuidado sin afectar ni positiva ni negativamente la relacion ya establecida: “no, no, es lo

mismo.” (Informacion recibida por las participantes).

6.13. Dependencia cuidador- paciente.

Dentro de todos estos factores, la aceptacion del cambio tanto por parte del paciente como del
cuidador es algo fundamental para vivir el proceso de cuidado, frente a esto las cuidadoras manifiestan
gue ha sido un proceso dificil, aunque muchos de los pacientes suelen no darse cuenta 0 no son
conscientes de la situacion a la que se ven expuestos, por tanto la cuidadora es la que forma ese
vinculo de dependencia ya que estas no pueden dejar a estos paciente solo en ninglin momento, por
la vulnerabilidad que ellos tienen, es un vinculo que aunque los paciente como se nombro
anteriormente no tiene la capacidad para asimilar la situacion, ellos son dependientes de su cuidador
de lo que ellos realicen con estos y por esto cada uno tiene su dependencia “hija, mi mama no tiene
esa capacidad porgue mi mama tiene Alzheimer, entonces mi mama hace mucho tiempo que dejo de
pensar y de racionar, pero yo no, normal, fue lo que me tocé y ahi estoy al pie, no me pesa ni lo he
rechazado en ningun momento.” (Informacion recibida por las participantes). También se evidencio
que hay pacientes los cuales se acostumbran y se vuelven tan dependientes de sus cuidadores que no
se dejan realizar las actividades por nadie mas, creando ya un vinculo tan fuerte que no permiten que
su cuidador primario se mueva de su lado, ya que comienzan a manifestar dolores que se vuelve un
tipo de manipulacion para mantener su cuidador todo el tiempo a su lado, y haciendo que este cierre
todo el circulo de la vida para enfocarse Unicamente en su labor de cuidador: “Ah no, por ella feliz,
ella no quisiera sino que yo la cuidara, porque se enferma, cuando yo salgo se enferma...es como
miedo a que ella se quede sola y uno también le da como cargo de conciencia que de pronto le pase
algo, pues si, si me entiende, echarse como uno esa culpa.” (Informacion recibida por las
participantes).

A raiz de esto, las cuidadoras manifiesta que el ver que sus sujetos de cuidado dependen netamente
de ellas y que de alguna u otra manera ellas también dependen de su sujeto de cuidado es una situacién
triste y que ha sido dificil; el proceso de adaptacion para ambos ha consistido en acostumbrarse,
entender que es una labor a la que se ven expuestos y el adaptarse al medio suele ser la Gnica opcién

gue presentan en esos momentos: “como aceptarlo... no, pues ha sido dificil y ella practicamente
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pues por su patologia se deja llevar a hacer lo que a mi me corresponda hacer o toca hacerle”,
pues tristeza de ver a mam4 asi, porque no nunca me esperaba eso”(Informacion recibida por las
informantes). Para las cuidadoras es cuestion de adaptarse a la situacion y de desarrollar esta labor,
sin embargo, para ellas esto no deja de ser una cuestion dificil y triste para asimilar.

También manifestaron que aunque es una situacion triste, ellos en medio de esta etapa de la vida se
unieron més, sienten que ya no pueden pasar los dias sin estar juntos, sin realizar las actividades
juntos, se convirtieron el uno al otro en su compafiia, casi que en lo Unico que tiene cada uno: “Pues
la verdad, no se decirle, pues eso fue como, ehhh, fue creciendo una amistad méas bonita porque si,
realmente en eso estaba pensando inclusive, estaba pensando yo ayer, que como ya se ha roto, como
en estos tres dias que ha estado por ejemplo en el hogar, yo lo extraiio...” (Informacion recibida por
las informantes); por el contrario otros cuidadores opinan que nunca han estado unidos, que
simplemente hacen esta labor por obligacion, porque no tienen otra persona que se encargue de los
cuidados del paciente, que no sienten que ninguno de los dos sea dependiente del otro: “Pues yo no
dependo de ella porque yo puedo irme y estar sin ella, bueno ella tambien porque otra persona la
puede cuidar, pero cuando yo vine ella no dependia totalmente porque el derrame no la afect6 tanto
y ella se hacia todo, ella empezé a depender mas hace 4 afios que se caia, igual ellay yo nunca hemos

sido unidas” (Informacion recibida por las informantes)

6.14. Actividades Cuidador- Paciente.

Se quiso conocer cudles fueron aquellas actividades que mas benefician el vinculo creado entre
cuidador- paciente, donde mas se vio predominante el didlogo, pues a raiz de este se logra mantener
una comunicacion asertiva que les permite aambos el expresar sus sentimientos y sentirse importantes
para la otra persona, pues el dedicarse un momento del dia para charlar y mantener comunicaciones
gue antes no se generaban puede ser de gran impacto para el proceso de interaccion social no solo del
cuidador sino también del paciente. A su vez, las cuidadoras manifiestan ser una actividad de la cual
disfrutan mucho, pues en gran parte los sujetos de cuidado no lograban mantener una comunicacion
y para ellos el hecho de que se logre realizar es de gran significado emocional: “No, me gusta, vea,
con ella, me gusta es como conversarle... Conversarle a ella, porque ella no, casi no habla, entonces
yo me siento y converso con ella... Me siento con ella y quedo muy agradecida cuando me contesta,

asi sea dos palabrita,s pero me las contesta.” (Informacion recibida por las informantes)

Se manifestd también por parte de la cuidadoras que el realizar actividades de ocio como lo son: los
juegos, el ejercicio, las salidas y el escuchar musica les favorece en el fortalecimiento de vinculo, ya

que estas son actividades que pueden ser disfrutadas en grupo y favorecen a que tanto al cuidador
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como al paciente logren una integracién que les permita disfrutar de las mismas actividades sin que
estas estén relacionadas todo el tiempo con el cuidado, lo que resulta beneficioso para ambos, pues el
realizar actividades que al cuidador le permita alivianarse de las responsabilidades de cuidado ayuda
a que este sienta menos en el desarrollo de su labor y que el paciente sienta que puede llegar a ser una
compafiia para el cuidador, evitando que este se sienta como una carga. Las actividades de ocio
generan un gran impacto dentro de la labor de cuidado, pues el generar un espacio donde se deje de
lado ese rol como cuidador y se le brinde una importancia al desarrollo de actividades personales y
sociales, tanto del paciente como del cuidador, evita que estos puedan anularse socialmente, puede
ser un punto para recordar el papel que tienen como ser social y que puede relacionarse su labor de
cuidado con el rol que cumple como persona dentro de la sociedad: “como una salidita con ella, que
yo me decida, venga vamos por un heladito, a veces ella pide comer algo dulce, pues una salida con

ella”, “salir, salir a comer nos gusta mucho” (Informacion recibida por las informantes)

Otros cuidadores, refirieron que el realizar las labores de cuidado y todo lo relacionado con el cuidado
personal eran aquellas actividades que lograban afianzar ese vinculo, pues al ser actividades que
realizan de manera diaria se vuelven parte de la rutina, ocasionando que la ejecucion de estas sea un
espacio para afianzar ese vinculo y sentirse mas comodo con el desarrollo de las labores de cuidado,
pues suelen ser momentos de intimidad en donde logra afianzarse la seguridad y confianza por el
otro: “Em, no pues yo creo que todas porque em, el afecto con el que le doy la comida yo creo que
eso la ayuda, como la bafiamos pues y porque le hablamos pues y le conversamos y la mimamos,
entonces en si, ella nunca ha sentido como que la hemos menospreciado por la situacion en que esta”

(Informacion recibida por las informantes)

6.15 Relaciones personales.

Al interrogar a los cuidadores informales sobre como han cambiado sus relaciones personales, estos
manifestaron que se han aislado completamente, ya no tiene una vida social, ni familiar, ni personal
porgue se centran solamente en su labor de cuidado, solo tienen tiempo para las actividades y
procedimientos que se le deben hacer al paciente, tanto que descuidan su propia salud, dejando de ir
al médico, reclamar los medicamentos o hasta tomarselos, solo por estar pendientes de su sujeto de
cuidado, muchos cuidadores expresaron que ya no pueden compartir como antes con sus amigos y
familiares, a otros se les dafio el matrimonio por enfocarse solamente en su labor, estos consideran
muy triste esta situacion porque se sienten desamparados, se encierran y no vuelven a compartir
tiempo con nadie mas: “totales, no tengo relaciones, no me relaciono, no tengo relaciones

interpersonales, no salgo, no... ni amigas ni nada, nunca salgo y mi esposo nos dejo y estoy mas
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encerrada aca y todo”. Pero a diferencia de estos cuidadores, un porcentaje muy pequefio expresaron
que no dejan la vida social, ya que casi todo el tiempo de sus dias, sus semanas y afios estan dedicados
a sus pacientes y no pueden permitir que la vida se les acabe solamente encerrados, son conscientes
que deben tener una distraccion para ayudar a su salud tanto fisica como mental y esto hace que lleven
este proceso de una manera mas positiva, ya que esto es un trabajo agotador y agobiante: “Social,
pues cuando voy a la gimnasia trato de sacar la nifia que llevo por dentro, trato de disfrutar y gozar,
pues si yo trato en lo que sea posible de disfrutar porque o sino me voy a enloquecer” (Informacion
recibida por los participantes). También en los participantes se encontraron los cuidadores que nunca
han tenido buenas relaciones sociales, expresan que siempre han sido solos, que no les gusta tener
muchas amistades, se han dedicado a sus familias, trabajos y demas obligaciones en la vida, sin
embargo también expresan que sus distracciones y ocios tuvieron que cambiar ya que no les queda
tiempo de nada, las labores del cuidado requiere de mucha dedicacion, sin embargo estos no se
preocupan mucho por su vida social, creen que es mejor estar solo sin muchas amistades, como lo
refiere a continuacién: “Yo no soy muy amiguera, de saludo si pero de resto no, me gusta me
independencia para que no estan averiguando chismes.”(Informacion recibida por los
participantes). Y un grupo muy pequefio de los participantes refieren que sus relaciones no han
cambiado ni para bien, ni para mal, todo sigue como era antes que no han tenido que sacrificar nada
y por esto su cuidado ha sido bien, sin ningin problema, ya sea porque continda con sus relaciones
personales o nunca han tenido buenas relaciones: “No, no ha cambiado nada” (Informacion recibida

por los participantes).

6.16. Reaccidn de la familia.

Los cambios que los cuidadores han vivido a nivel familiar han logrado ser gratificante para ellos
pues la gran mayoria han contado con una reaccion positiva por parte de su familia pues se manifesto
haber contado con el apoyo total de esta, ya que han aportado lo que pueden tanto para las necesidades
economicas que llega a presentar el sujeto de cuidado como para aquellas necesidades de cuidado que
suele presentarse durante la marcha; aunque dentro de la familia existe un cuidador principal se
genera un apoyo dentro de lo que paciente y cuidador necesiten, pues estas refieren que dentro del
proceso de cuidado cada quien ha asumido su rol y un proceso importante en el desarrollo de la labor
de cuidado con unico fin de aportar al bienestar del paciente: “afortunadamente, en mi caso fue un
apoyo total, tanto de mis hijos como de mi sefiora que basicamente insistieron que habia que traerse
ami mama para acé, no hubo ningun tipo de obstaculo u oposicién, ellos me ayudaron mucho cuando

se enteraron que habia que cuidar a mi mama definitivamente” (Informacion recibida por los
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participantes). Junto con esto la familia también ha manifestado el gusto porque sea alguien de
confianza quien entable el cuidado de la persona del nucleo familiar que lo necesita, pues para ellos
la idea de que sea alguien de la familia quien se haga cargo de este proceso es dejar al paciente con
alguien que pueda brindarle todo el cuidado necesario y que sea capaz de satisfacer esas necesidades
que se presentan en los sujetos de cuidado, sin correr con gastos innecesarios y estableciendo una
relacion aun mayor con la familia y paciente por parte del cuidador: “Pues les gusté mucho....
entonces para ellos si fue para ellos si fue muy rico, muy bueno que yo me lo trajera, pues iba a
quedar en buenas manos y todo ”(Informacion recibida por los participantes)

Dentro del proceso también se encuentran las cuidadoras que no reciben ningln tipo de apoyo por
parte de su familia, pues desde el momento del diagndstico no se presentd un interés por la realizacion
de la labor de cuidado ni un apoyo para quien la iba a realizar, por lo que la familia no se hace presente
para el cuidado del paciente o le sugieren al cuidador el establecer a los pacientes en un hogar para
adultos mayores haciendo que estos no sientan nulo el apoyo de su nucleo familiar. En varias
ocasiones suelen ser situaciones de las que no se hablan y Unicamente quien decide tomar aquel rol
de cuidador es quien cumple con su papel, se responsabiliza del paciente y suele no tener ni contar
con un apoyo externo: “Pues, realmente, reaccionaron tan bien que ni vienen a ver la mamd, y SOMOS
8 hermanos y hermanas, somos 8, 4 mujeres y 4 hombres. No viene... por aaaahi cuando... viene una,
una hija, que vive alli en La loma del chocho, de resto no viene nadie. Los hombres no saben nada”
(Informacion recibida por los participantes) A su vez, se encontrd que una pequefia parte de las
cuidadoras manifestaron ser el Unico apoyo del paciente por lo que el apoyo familiar también llega a
ser nulo, pues aquellos cuidadores estan en esta situacion porque “les tocd” y el estar a cargo del
paciente se ha visto como una labor normalizada puesto que la cuidadora siempre ha convivido con
el sujeto de cuidado, y de la misma manera los miembros de la familia establecieron una vida alejada
tanto de cuidador como paciente, por lo que estas cuidadoras tampoco cuentan con un apoyo externo
que les brinde una ayuda en las labores de cuidado; haciendo que para las cuidadoras el desarrollo de
su labor de cuidado sea un proceso mas agotador y agobiante: “Pues igual, lo que pasa es que ella ha
vivido conmigo toda la vida, entonces simplemente yo solo tengo una hermana y es como tan normal

que yo siga viviendo y siendo como la cabeza de todo” (Informacion recibida por los participantes)

6.17. Cuidado en la sociedad

Se les pregunto sobre, si consideraban importante brindar un cuidado en la sociedad, a la cual los
participantes respondieron que si, ya que esto mejora la calidad de vida para los pacientes, porque

que son personas las cuales no se pueden valer por si mismas, y se convierten en seres muy
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vulnerables que necesitan acompafiamiento continuo para poder realizar las tareas simples del diario
vivir, por lo tanto es muy importante que estos que no pueden realizar estas labores por si solos tengan
un acompafiamiento continuo, pero sobretodo con respeto y amor: “Porque son personas vulnerables,
es un que, un si, una persona asi, una sociedad, necesitan de alguien que esté pendiente de ellos pues
porque son muy vulnerables a todos”; también son conscientes que todos van a llegar a esta etapa de
la vida donde van a necesitar quien les ayude en las diferentes tareas, quien esté con ellos todo el
tiempo y una persona la cual se convierte en su cuidadora como ellos lo estan haciendo en este
momento, por eso refieren que esta labor se debe hacer con entrega y dedicacién para que cuando
llegue el momento de convertirse en pacientes la vida les devuelva todo lo bonito que hicieron en su
momento. “Si, es importantisimo porque quiera o no quiera todos vamos a estar en el mismo estadio
0 en la misma parte de la vida y es muy triste ver que hay tantas personas que nunca se vuelven a
acordar de ellas, sin un cuidado sin un cuidador sin alguien que las socorra y yo siempre he sido
alguien que cree que uno no debe hacerle a otro algo que no quisiera que le hicieran a uno, en un
momento a uno " (Informacion recibida por los participantes),; Por otra parte manifestaron que es la
mejor manera de retribuir todo lo que ellos alguna vez hicieron por sus hijos, nietos, primos, etc.. es
donde se les puede agradecer el sacrificio de sacar adelante cada miembro de su familia, trabajar por
el hogar y luchar por sus hijos, cuantas noches pasaron en vela cuidando la enfermedad, o cuantas
veces no pudieron dormir porgue los hijos no llegaban de las fiestas, cuantas veces cambiaron los
pafales o se dedicaron a dar la sopa cucharada por cucharada; esto es lo que se debe pensar al
momento en el que se convierte en cuidador informal, estamos devolviendo cada cosa y cada
momento que ellos hicieron por la juventud de ahora: “Mija porque yo creo que uno tiene que

retribuir en algo a las personas que han estado con uno.”(Informacion recibida por los participantes)

Si, que es muy importante brindar un cuidado ya que son personas las cuales no se pueden valer por
si mismas, que ya se convierten en seres muy vulnerables que necesitan acompafiamiento continuo
para poder realizar las tareas simples del diario vivir: “Porque son personas vulnerables, es un que,
un si, una persona asi, una sociedad, necesitan de alguien que esté pendiente de ellos pues porque
son muy Vulnerables a todos”, “Si, porque una persona a la edad de ella no es capaz de valerse por
si misma, ella debe de tener alguien que esté pendiente para todo” (Informacion recibida por los
participantes). También expresaron que son conscientes que todos van a llegar a esa misma etapa en
la vida, la cual van a necesitar tanto como ellos lo estan prestando en este momento, ese servicio de
ayuda, ese acompafiamiento de un cuidador; también refirieron que era muy triste como las personas
pueden llegar a esta etapa de la vida, solos sin familia o alguien que les ayudara y los cuidara con

buenos tratos, carifio y tener a alguien que les brindara amor: “Si, es importantisimo porque quiera o
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no quiera todos vamos a estar en el mismo estadio o en la misma parte de la vida y es muy triste ver
que hay tantas personas que nunca se vuelven a acordar de ellas, sin un cuidado sin un cuidador sin
alguien que las socorra y yo siempre he sido alguien que cree que uno no debe hacerle a otro algo
gue no quisiera que le hicieran a uno, en un momento a uno’(Informacion recibida por los
participantes). También lo ven como una manera de devolver tantas cosas que hacen los adultos
mayores por ellos cuando estaba pequefios, es como devolver el cuidado que algun dia ellos le
brindaron a sus cuidadores: “Mija porque yo creo que uno tiene que retribuir en algo a las personas
que han estado con uno” (Informacién recibida por los participantes). Por esto cada vez hay mas
personas que necesitan ayuda, que necesita quien los acomparfie y quien les brinde ese apoyo en su
etapa de la vejez sobretodo, que es cuando mas necesitan de sus allegados, porque ultimamente hay
muchos viejitos y no es justo que estén solos, eso es algo deprimente que la sociedad debe cambiar:

“Si, hay mucha gente que lo necesita y mds los viejitos. " (Informacion recibida por los participantes).
] p y4 74

7. DISCUSION

La presente investigacion permitié caracterizar a los cuidadores informales del Municipio de
Envigado encontrando que principalmente son mujeres, de edades avanzadas, quienes cuidan a sus
familiares o parejas, las cuales tienen un nivel educativo basico y en gran parte se dedican a las labores
del hogar; demostrandose que sigue la misma constante que en estudios anteriores como se ve
manifestado en el articulo “Perfil de los cuidadores informales de personas con enfermedades
cronicas y calidad de vida, Villavicencio, Meta”(16) donde manifiestan que la mayoria de los
cuidadores son mujeres (79%), con edad promedio de 46,02 afios, esposas 0 hijos de los enfermos
crénicos, con niveles educativos bajos (entre primaria a bachillerato incompleto 64%). Desde la
investigacion, no se pudo hallar una causa que indique por qué estas mujeres son las encargadas de
asumir esta tarea, pues como lo manifestaron gran parte de estas, asumieron la labor puesto que vivian

con los sujetos de cuidado y se dio la necesidad de brindarles este apoyo a estas personas.

Estos factores fueron decisivos para que las cuidadoras iniciaran su labor, lo que ha ocasionado en
ellas cambios significativos tanto a nivel personal familiar y social. De acuerdo a lo expresado por
las cuidadoras, se manifiesta que existe para ellas una sancion social puesto que sufren una exclusion

social y comienzan a desarrollar su vida entorno a los sujetos de cuidado, lo que hace que pierdan
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interés por el exterior, amistades e incluso relaciones amorosas, como se ve en el estudio “Factores
asociados a la sobrecarga en el cuidador primario. Medellin, 2017”(11) el cual reporta que el 78,2%
de los cuidadores manifestd haber abandonado algunas de sus actividades deportivas, culturales,
recreativas o laborales, para asumir el rol de cuidador; y dentro del &mbito familiar, las cuidadoras
han manifestado sentirse apoyadas tanto en la parte emocional como econdémica, lo que puede
fortalecer sus labores de cuidado y su salud emocional, a tener una mejor calidad de vida y a
desemperiar su labor adecuadamente, en todos los aspectos que esta requiere. Pues la dependencia
que crean los pacientes a su cuidador afecta a calidad de vida tanto es su salud fisico por el
agotamiento y fatiga que estos llegan a sentir como su salud psicoldgica por la falta de tiempo que
presentan los cuidadores lo que impide que tengan un desarrollo social adecuado, lo que representa
en ellas un rechazo y aislamiento social; asi como lo que fue manifestado en el documento “Calidad

de vida en cuidadores informales de personas con enfermedades cronicas” (1).

En cuanto a las caracteristicas de la persona cuidada, en la presente investigacion se encontr6 que la
edad de la mayoria de los pacientes oscilan entre los 90-99 afios, siendo esto un determinante
fundamental para el posible desarrollo de el sindrome del cuidador o el aumento de la sobrecarga en
los cuidadores, estos datos difieren de lo reportado en los estudios “Perfil de los cuidadores informales
de personas con enfermedades cronicas y calidad de vida, Villavicencio, Meta, 20117(16) y
“Sobrecarga, apoyo social y autocuidado en cuidadores informales”(3) reportando la edad promedio
del cuidador de 66,8 afios y 71 afios respectivamente. Sin embargo, la relacién gque se presenta se ve
reflejada dentro del proceso de vejez, pues el pasar de los afios trae consigo afecciones que no
permiten el adecuado desarrollo de las actividades diarias, lo que no afecta Unicamente al paciente

sino también al cuidador. (3).

Es de considerar que la red de apoyo social de las cuidadoras es, en la mayoria de las condiciones,
una red precaria aunque cuenten con una red familiar, su participacion social puede llegar a ser nula,
pues dedican gran parte de su vida a brindar ayuda a otras personas por largos periodos de tiempo,
descuidando sus ambitos personales como lo pueden ser amistades o parejas; estos resultados siguen
un patron el cual se ve reflejado en el articulo “Sobrecarga, apoyo social y autocuidado en cuidadores
informales™(3) donde se manifiesta que el 33.7% de los participantes refieren su participacion en
alguna instancia grupal fuera de su casa, afirmando que menos de la mitad de los participantes pueden
tener una red de amistades que soporte con sus necesidades. donde aquellas personas pueden tener un

apoyo social bajo tal cual se ve manifestado también dentro de la investigacion realizada.
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Fue importante abordar la formacion que han tenido los cuidadores a lo largo del cuidado,
encontrandose que, desde un principio, la mayoria de ellos no tuvo alguna instruccién concreta para
brindar un cuidado adecuado, llevandolos a aprender cada dia empiricamente, procedimientos y
cuidados como lo son darles los medicamentos, bafiarlo, evitar caidas, darles de comer, y demés
actividades que suelen ser la vida diaria pero implican una labor de cuidado importante. Resultados
obtenidos se relacionan con los que presenta el articulo “Perfil de los cuidadores informales de
personas con enfermedades crdnicas y calidad de vida, Villavicencio, Meta, 20117 (16), ya que ellos
refieren igualmente que los cuidadores (el 86%) no recibieron capacitacion previa para poder brindar
un cuidado a aquellos pacientes que lo necesitaran. El desarrollo de la labor sin ningln tipo de
instruccion genera, tanto en los pacientes como en el cuidador, un sentimiento de inseguridad pues al
tener una poca planificacion de cuidados se pueden provocar varios errores en el cuidado, llevando
al paciente a padecer de mayores riesgos y complicaciones durante las primeras etapas de cuidado.
(16)

Dentro del proceso de investigacion, se permiti6 indagar la importancia que tiene el cuidado dentro
de la sociedad, viéndose como un factor fundamental para aquellas personas que se encuentran en
una situacion de vulnerabilidad y necesitan de un apoyo continuo de cuidado; para el desarrollo de
esta cuestion, las cuidadoras refirieron que es importante el cuidado sobre todo para aquellas personas
gue lo necesitan; Tal y como fue manifestado, el cuidado nace de una necesidad, se crea a partir de
la situacién en que una persona ya no puede valerse por si misma y necesita ayuda de alguien mas
para desemperiar actividades de la vida diaria como puede ser el bafiarse, vestirse e incluso el comer
solo. El cuidado tal y como se expresa en el articulo “El oficio de cuidar a otro: “cuando mi cuerpo
esta aqui pero mi mente en otro lado”(12) exponen que el cuidado es una labor que se reconstruye de
manera permanente y obliga a que los cuidadores se enfrenten a nuevos retos, pues el cuidar a otro
siempre va a involucrar adaptarse a los medios de otra persona; por esto, tanto para el cuidador como
para el paciente es de gran importancia el cuidar, pues esto suele considerarse como un acto de amor
y un oficio que tiene relacion con el arte de acomparfiar a los demas; Pues el cuidar de otra persona
implica que tanto el cuidador como el paciente adquieran experiencias enriquecedoras que formen un
lazo de amor y compromiso entre ambas partes, pues de alguna manera el hacer parte de ese proceso
de salud- enfermedad del paciente hace que se reconozca la importancia de brindarle un apoyo, la
importancia de ser un soporte para aquellas personas que no pueden valerse por si mismasy de ver la
necesidad de cuidado es cuestion diaria no solo para aquellas personas que se encuentran enfermos
sino para todas las personas, pues el cuidado involucra actividades basicas de la vida diaria que

generan bienestar dentro de nuestro cuerpo. (12)
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8. CONCLUSIONES

Se puede concluir que los cuidadores primarios son en su mayoria mujeres de edades avanzadas las
cuales se encuentran en esta situacion por cuestiones del azar, de necesidad y situaciones de
fuerza mayor, en donde se ven obligadas a cumplir con esa tarea puesto que no cuentan con
alguien més que lo haga; en la mayoria estas tienen un vinculo familiar y sentimental con el
paciente lo que hace que para ellas sea aun mas fundamental el cumplir con la labor de
cuidado, pues el asumir esta responsabilidad se ha vuelto algo importante para ellas; por otra
parte muchas refieren haber vivido con el sujeto de cuidado durante casi toda la vida por lo
gue esta situacién las hace verse alin mas en la necesidad de desarrollar la labor de cuidado

junto con ellas.

Las cuidadoras se han cualificado en su labor a partir de la experiencia, pues estas no reciben
instrucciones sobre los procedimientos de cuidado que deben realizar, lo que las obliga a conocer
sobre la marcha como se viven todos aquellos procesos y el como se realizan, adquiriendo
conocimientos, lo cual desde su primera experiencia genero sentimientos de agotamiento y fatiga que
en un principio dificulta la realizacion del cuidado, pues el no conocer como realizar dichas

actividades genera inseguridad y dificultad en el desarrollo de la labor.

Frente a lo planteado en la investigacion cabe concluir que agquellas mujeres que realizan la labor de
cuidado presentaron grandes cambios a nivel personal, familiar y social, lo que gener6 afectaciones
dentro del desarrollo de su vida diaria. Son mujeres a las que su vida les dio un cambio totalmente,
pues desde el inicio de su labor como cuidadores han vivido cambios que les ha quitado tiempo para
ellas mismas y el desarrollo de su vida normal. Para iniciar esta labor la gran mayoria tuvo que
abandonar su trabajo e incluso el desarrollo de actividades formativas, limitar sus relaciones con sus
parejas hasta el punto de tener que abandonarlos por la falta de tiempo, pues el adecuado desarrollo

de una labor de cuidado demanda de un cuidador las 24 horas del dia durante los 7 dias a la semana.

En otras condiciones se limitaron socialmente pues el desarrollo de esta tarea obliga a que las
cuidadoras no puedan salir de su hogar en donde cumplen su funcion, ocasionando que sufran un
aislamiento social por parte de ellas mismas y la sociedad, pues se alejan de amistades y actividades
que realizaban antes y las sumergia en un contexto social. EI cambio social es uno de los cambios
més fuertes que sufren las cuidadoras, pues dentro de lo observado en la investigacion se concluye
que el no contar con un factor social es un determinante negativo para el desarrollo de su labor como

cuidador, el estar a cargo de una persona puede resultar ser un proceso fatigante que al no tener un
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espacio para ellas mismas puede generar en las cuidadoras factores emocionales negativos que las

conduzcan a una sobrecarga mayor.

A nivel familiar se logr6 observar una experiencia positiva por parte de las cuidadoras, pues el apoyo
familiar fue uno de los procesos vitales para convertirse en cuidador. El nucleo familiar de las
cuidadoras demuestra ser una de las redes de apoyo mas grande con las que ellas cuentan, no solo
suelen recibir un apoyo econdmico sino que en ocasiones suelen apoyar con las labores de cuidado;
frente a la situacion del paciente, las familias han logrado generar una responsabilidad con el paciente
y donde se establecen roles y funciones que permiten generar un mejor cuidado, donde en todo
momento se busca cumplir con el bienestar del paciente y por ende del cuidador.

Se demuestra por medio de la investigacion que la labor que cumple un cuidador es indispensable
para aquellas personas que lo necesitan y se encuentran en una situacién de limitacion o
vulnerabilidad, sin embargo, no se deben dejar de lado la necesidad de aquellas personas a cargo de
esta labor. Se deben entender y atender aquellas necesidades personales y sociales que estos
presentan, la importancia de brindar programas de apoyo que les ayude a mejorar el cuidado, liberar
la carga de esta y la creacion de guias de ayuda que les permita sentirse seguros a la hora de

desempefiar su labor.

También se puede concluir que brindar el cuidado a la sociedad resulta demasiado importante, ya que
por un momento de nuestro ciclo de vida tendremos que apoyarnos de personas que quieran brindar
esta ayuda, sea un familiar o una cualquier persona que quiera hacerse cargo, ya que en algun instante
se tendra la necesidad de seguir la vida de esta manera. Por eso es muy importante que se tome a estos
cuidadores informales como gente valiosa, pues el paciente es lo que el cuidador pueda hacer, no se
puede ver una mejoria significativa si el cuidador no tiene la capacidad tanto fisica como psicol6gica,
por eso siempre que haya cerca de un cuidador primario, valorar el trabajo tan arduo que ellos con

tanto esfuerzo hacen para suplir las necesidades de los pacientes.
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9.1 Presupuesto.

UNIVERSIDAD CES

Ui compromise con la excelencia

9. ASPECTOS ADMINISTRATIVOS.

DIRECCION DEINVES TIGACION EN INNOVACION
ANFXO 3. FORMATO CRONOGRAMA Y PRESUPUESTO

VERSION 2.0 Febrero 2016

Vivencias y formacion de cuidadores informales de pacientes cronicos pertenecientes aun programa de Medellin ¥ el areametropolitana.”

PRESUPUESTO GENFRAL

FNTIDAD FINANCIADORA

=

RUBROS FACULTAD DE ENFERMERIA
Dinero Fspecie
PERSONAL $11.024.664,00
VIAJES
MATERIALES EINSUMOS $190.000,00
SERVICIOS TECNICOS
MATERIAL BIBLIOGRAFICO
BQUIPOS YSOFITWARE $ 2.000.000,00
SALIDAS DE CAMPO $800.000,00
TOTAL $990.000,00 $13.024.664,00
PRESUPUESTO DETALLADO
PERSONAL .
Ced}ll.a a3 Nom.b r.e Gl 'N.lVEl Rol en el IIPO_ i Actividades a realizar | ATEE N° de Valor / FACULTAD DEENFERMERIA
partlilpant partlilpant ljmxnmo. 'de proyecto partlcnlpant en el proyecto n:e.l:.s uiles meses Hora Dinero s pecie
Gigelly .
Matagin Maestria Asgesor |Docente Agesor 10 6 $ 54131 $3.247.860,00
?\/Im;?;ig Maestria Asgesor |Docente Agesor 10 6 $ 34131 $ 3247860
Meligsa . Brtudiante
1037657564| Lopez | Pregrado g}‘:jﬂuﬁ:‘; de 14 6 $  13.479 $ 1132236
Zapata pregrado
Valentina Investigad Estudiante
1234988667 | Montoya | Pregrado or de 14 6 5 13.479 5 1132236
Arriaga pregrado
Leidy V. . Estudiante
1001013421 Formyuia Pregrado g;vemgad de 14 6 §  13.479 § 1132236
Giraldo pregrado
Laura . Estudiante
1010030559 | Rodriguez | Pregrado g;vemgad de 14 6 $ 13479 $ 1132236
Alvarez pregrado
MATERIALES EINSUMOS .
— FACULTAD DE ENFERMERIA
Descripeion Cantidad N Justificacion - -
unitario Dinero Especie
Resma de papel 1 $  30.000 Impresion de cons entimientos y entrevistas 8 30.000
Caja de lapiceros 1 $ 12000 Anotaciones $ 12.000
Tablas de apoyo 4 3 8.000 Apoyo de papeleria 3 32.000
Tinta de impresion 2 $ 36,000 $ 72,000
Grabadoras de voz 4 $  10.000 Registro de entrevistas $ 40.000
Lapices 4 $ 500 Anotaciones 3 2.000
Borradores 4 5 500 Anotaciones 3 2.000
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EQUIPOS Y SOFTWARE o
= FACULTAD DE ENFERMERIA
Descripeion Cantidad ﬂ mj Justificacion
unitario Dinero Especie
Computador 2 $1.000.000 Registro de datos $  2.000.000
SALIDAS DECAMPO : .
o FACULTAD DE ENFERMERIA
Descripeion Cantidad ﬂ m. Justificacion - -
unitario Dinero Especie
Pasajes 4 $  200.000 Transporte hacia el luagr de ejecucion del proyecto $ 800.000

9.2 Cronograma

stema de Cesticn
g calicad CLS

) UNIVERSIDAD CES

Un Compromiso con la Excelencia

\Cad O

(@110))

DURACION DELA EJECUCION DEL PROYECTO 6 MISES
EN MESES

Emportante: Para efectos dela convocatoria, el cronogramas dlo debe incluir 1as actividades propias de la ejecucion del proyecto (Aquellas posteriores asu
apr obaci on)

NOMBRE DE LA ACTIVIDAD MRS
1 2 |3 |4 |5|6[7 |8 |9 10|11 12|13 (14 |15|16|17 18| 19 |20)|21(22 (23|24
Solicitud de permisos X
Heccién de participantes X
Aplicacién de consentimiento informado X
Realizacién de prueba piloto X
Aplicacién de entrevistas X
Presentacion de resultados X
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10. ANEXOS.

10.1 Consentimiento informado.

Universidad CES- Facultad de enfermeria

Investigacion.

Fecha:

Yo , con el documento de identidad No.

, certifico que he sido informado (a) con claridad y veracidad respecto al

gjercicio académico de investigacion que las estudiantes me han invitado a participar; actlo
consecuente, libre y voluntariamente dentro de la investigacion y de forma activa. Se tiene en cuenta,
a partir de la resolucién 8430 de 1993 que, soy conocedor(a) de que la investigacién es sin riesgo,
gue tengo la autonomia suficiente para retirarme u oponerme a la investigacién cuando lo estime
conveniente. lgualmente entiendo que se me conservara el anonimato, confidencialidad, se me
respondera ante cualquier duda que tenga, se me proporcionara informacion actualizada del estudio

y se hara un uso exclusivo de la informacion brindada.

A su vez, las estudiantes me han informado y solicitado el realizar una grabacion de audio para una
adecuada recoleccion de los datos, de la que puedo negarme en cualquier momento y no interferira

con la realizacion del ejercicio académico.

Se respetard la buena fe, confiabilidad e intimidad de la informacién suministrada por mi, lo mismo

que mi seguridad fisica y psicoldgica.

Firma investigador principal Firma del participante
CC. CC.

Firma investigador Firma investigador

CC. CC.
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10.2 Guia Entrevista.

“Experiencias y formacion de cuidadores informales de pacientes crénicos pertenecientes a un
programa del Municipio de Envigado”
Hecho por estudiantes de quinto semestre de la facultad de enfermeria de la Universidad CES. Las
integrantes del grupo de investigacion son: Melissa Lépez Zapata, Celular: 304 670 3358 - Laura
Rodriguez Alvarez, Celular: 321 461 0473 - Valentina Montoya Arriaga, Celular: 304 658 6638 -
Leidy Valeria Foronda Giraldo, Celular: 304 590 6553

Obijetivo General: Comprender las experiencias y la formacion de cuidadores informales frente al
proceso del cuidado de pacientes crénicos en el Municipio de Envigado, con el propdsito de
reconocer el papel de estos dentro de la sociedad y la importancia que tienen dentro del factor

salud-enfermedad de los pacientes cronicos.

Cdmo se va a hacer: la investigacién se hara por medio de una entrevista que tendra una duracion
de aproximadamente 30 minutos, la cual se grabara por medio de un formato de audio y se
conservara un completo anonimato y confidencialidad a la hora de compartir los datos obtenidos.
La entrevista sera realizada por las estudiantes de quinto (5) semestre de la facultad de enfermeria
de la Universidad CES.

- Caracterizacién
Nombre del cuidador:
Sexo: Femenino () Masculino ()
Edad en afios:
Estado civil:
Nivel educativo:
Personas con las que vive:
Barrio en el que vive:
Sector en el que vive:
Situacion laboral:

Parentesco con el paciente:
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Edad en afios del paciente:
¢ Cudl es la patologia del paciente?
¢Hace cuanto es cuidador?
¢Cémo llegd a ser cuidador?
- Programa de Cuidadores:
-¢;Como se ha sentido con el apoyo del cuidador del programa? ¢Por qué?
-¢Qué espera a largo plazo del programa de Cuidadores?
-¢El programa le ha ayudado a mejorar el cuidado? ¢Por qué?
- Habilidades

- Desde la labor de cuidado que usted ha tenido con el paciente, ;cuéles son esas habilidades que ha
conseguido con el pasar del tiempo?

= Experiencias
- ¢ Como fue el cambio que vivié al momento de convertirse en cuidador? ¢Por qué?
- ¢Cémo reacciono la familia luego de saber que usted debia estar al cuidado del paciente?
- ¢COomo han cambiado sus relaciones personales luego de convertirse en cuidador?

- ¢C6mo ha sido para usted ese proceso de estar a cargo del paciente durante todo este tiempo? ¢Por

qué?

- ¢Como aceptaron ambos (paciente y cuidador) que comenzaban a depender el uno del otro para

realizar las diferentes actividades?
=> Formacion

- Cuando se le presenta una duda acerca de las actividades, procedimientos o tratamientos que debe

brindarle al paciente, ;qué suele hacer o a quién suele acudir para resolverla?
-¢Recibid algun tipo de instruccion para realizar las labores que se espera de un cuidador? ;Cudl?
- Conocimiento

- ¢ Qué conocimientos ha adquirido a lo largo de su proceso como cuidador de pacientes?
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= Cuidado
- Dentro de la sociedad ¢Usted considera que es importante brindar un cuidado? ¢Por qué?
= Vinculo

- Al momento en que usted inici6 su labor como cuidador ¢El vinculo que usted tenia con el

paciente cambid? ¢Por qué?

-Dentro de las actividades que usted realiza con el paciente ;Cuales le han ayudado a mantener un

vinculo estable con el paciente?

11. REFERENCIAS

1. Avila-Toscano, José Hernando V-M Marylolys. Calidad de vida en cuidadores informales de

personas con enfermedades crénicas. 2014. 14:417-29.

2. Sotto Mayor M, Sequeira C, Garcia B. Consulta de enfermeria dirigida a cuidadores
informales: instrumentos de diagnoéstico e intervencidon. Gerokomos. septiembre de
2013;24(3):115-9.

3. Espinoza Miranda K, Jofre Aravena V. Sobrecarga, apoyo social y autocuidado en cuidadores
informales. Cienc Enferm. Agosto de 2012; 18(2):23-30

4. Garcia FE, Manquian E, Rivas G. Bienestar psicoldgico, estrategias de afrontamiento y apoyo

social en cuidadores informales. Psicoperspectivas. Noviembre de 2016;15(3):101-11.

5. Barrera Ortiz L, Pinto Afanador N, Sanchez Herrera B. «Cuidando a los Cuidadores»: Un
programa de apoyo a familiares de personas con enfermedad cronica. Index Enferm. 2006;15(52-
53):54-8.

6. Sanchez Martinez RT, Molina Cardona EM, GOomez-Ortega OR. Nursing interventions to

reduce overload in caregivers. Rev Cuid. enero de 2016;7(1):1171-84.

7. Rodrigues Gomes AM. El cuidador y el enfermo en el final de la vida -familia y/o persona
significativa. Enferm Glob [Internet]. febrero de 2010 [citado 21 de noviembre de 2018];(18).

68



8. Diaz Eterovic, Mendoza Parra Claudia, Saez Carrillo Katia. Habilidad de cuidado y nivel de
sobrecarga en cuidadoras/es informales de personas dependientes. Enferm. glob. Abril 2015;
14(38)

9. Aponte Garzén LH, Pinzdn Rocha ML, Galvis Lépez CR. Nivel de funcionalidad de los
enfermos cronicos y su relacién con la calidad de vida de los cuidadores informales,
Villavicencio, Colombia, 2011. Enferm Glob. enero de 2014;13(33):191-200.

10. Galvis-Ldpez CR, Aponte-Garzon LH, Pinzon-Rocha ML. Percepcion de la calidad de vida
de cuidadores de pacientes asistentes a un programa de cronicos, Villavicencio, Meta. Aquichan.
1 de febrero de 2016;16(1):104-15.

11. Torres-Avendafio, B., Agudelo-Cifuentes, M., Pulgarin-Torres, Angela, & Berbesi-
Fernandez, D. (2018). Factores asociados a la sobrecarga en el cuidador primario. Medellin, 2017.
Universidad Y Salud, 20(3), 261-269.

12. Yepes Delgado CE, Arango RAL, Salazar A, Arango EM, Jaramillo AL, Mora JE, et al. El
oficio de cuidar a otro: “cuando mi cuerpo esta aqui pero mi mente en otro lado”. Rev Cienc

Salud. 2018;16(2):294-310.

13. Romero Massa, Elizabeth, Arleth Herrera Lian, Inna Elida Flérez Torres, y Amparo
Montalvo Prieto. «Las TIC y el apoyo social: una respuesta desde enfermeria en Cartagena
(Colombia)». Salud Uninorte 26, n.o 2 (2010).

14. Goémez-Galindo, Ana M., Olga L. Pefias-Felizzola, y Eliana 1. Parra-Esquivel.
«Caracterizacion y condiciones de los cuidadores de personas con discapacidad severa en
Bogoté». Revista de Salud Publica 18 (junio de 2016): 367-78.

15. Pefia-1bafiez, Fernando, Miguel Angel Alvarez-Ramirez, y Julia Melero-Martin. «Sobrecarga
del cuidador informal de pacientes inmovilizados en una zona de salud urbana». Enfermeria
Global 15, n.0 43 (julio de 2016): 100-111.

16. Pinzén, M, L Aponte, y C Galvis. «Perfil de los cuidadores informales de personas con

enfermedades cronicas y calidad de vida, Villavicencio, Meta, 2011», s. f., 107-17.

17. Merck Sharp and Dohme de Espafia. « El paciente cronico» Josefa Valcéarcel, 38 - 28027
Madrid. 2016. (COMPLETA)

18. Lopez-Garcia, Pilar E. Puesta al dia: cuidador informal. Revista Enfermeria Castilla Y Ledn
Vol 8- N 1 (2016): 71-77

69



19. Granados-Bolivar, Montserrat E y Jimenez-Garcia, Angela. Principios motivacionales en

cuidadores informales hombres en el ambito rural y &mbito urbano. Ene. Vol.11 no.1 Scielo.

20. Ministerio de salud de Colombia. «Rutas integrales de atencion en salud - RIAS». Bogota,
Colombia. 2018.

21. Cantos, A de Laboratorios Hartmann, S.A. y Tristany, A de Fundacion Hospital St. Jaume |
Sta. Magdalena. (2011). Guia de atencion al cuidador.

22. «La importancia de la Atencién Primaria en el paciente cronico». La Vanguardia. Accedido
23 de mayo de 2019.

23. Sanchez-Martin, C. Inmaculada. «Cronicidad y complejidad: nuevos roles en Enfermeria.
Enfermeras de Practica Avanzada y paciente crénico». Enfermeria Clinica 24, n.o 1 (1 de enero
de 2014): 79-89.

24. Rico-Blazquez, Milagros, Sheila Sanchez Gomez, y Carmen Fuentelsaz Gallego. «El cuidado
como elemento transversal en la atencidn a pacientes cronicos complejos». Enfermeria Clinica
24, n.0 1 (1 de enero de 2014): 44-50.

25. Ministerio de Salud de Colombia. «Manual de cuidado a cuidadores de personas con

trastornos mentales y/o enfermedades crdnicas discapacitantes.» Bogota, Colombia. 2015.
26. Lépez Garcia, José M. «La Experiencia Filos6fica». GaliciaDiario. 2017.

27. Echegoyen Olleta, Javier. «Filosofia Moderna- Empirismo- Experiencia». Historia de la
Filosofia. Vol 2: Filosofia Medieval y Moderna. 2019.

28. Duque TNH, Arzuza RM, Quiceno CAN, Maya AMS, Elorza RMS. La Experiencia De Los
Estudiantes De Enfermeria De La Universidad De Antioquia En La Practica Clinica. 2005; 139.

29. Acero, Angela. Cano- Prous, Adrian. Armayor, Ana C. «Experiences of the family living with
severe mental illness: a qualitative study in Navarre». Anales del Sistema Sanitario de Navarra
39(2):203-212 (agosto de 2016).

30. Galeano Marin, Maria Eumelia, Vélez Restrepo, Olga Lucia. El Estado Del Arte Sobre
Fuentes Documentales En Investigacion Cualitativa. Universidad de Antioquia. Centro de

Investigaciones Sociales y Humanas. 2002, Medellin.

70


https://doi.org/10.23938/ASSN.0273

31.Guillen, Fuster, y Doris Elida. «Investigacion cualitativa: Método fenomenolégico
hermenéutico». Propositos y Representaciones 7, n.° 1 (enero de 2019): 201-29.
https://doi.org/10.20511/pyr2019.v7nl1.267.

71


https://doi.org/10.20511/pyr2019.v7n1.267
https://doi.org/10.20511/pyr2019.v7n1.267
https://doi.org/10.20511/pyr2019.v7n1.267

