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RESUMEN

Titulo: IMPACTO DEL TALLER EDUCATIVO EN LA SOBRECARGA DEL
CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTES CON ENFERMEDADES CRONICAS NO
TRANSMISIBLES. (ECNT)

Autores: Barrera Quintero, Diana Karina; Sarabia Herrera, Faride Astrid.

Palabras clave: Impacto, Programa cuidando a cuidadores, enfermedad crénica no
trasmisible, Sobrecarga del cuidador, Cuidador familiar, Paciente, Intervencion.

Descripcion

Introduccion: Cuando una persona es diagnosticada con ECNT, generalmente su familia
es el principal apoyo que ellos reciben; sin embargo, suele ser recargado todo el cuidado
hacia una sola persona, a pesar de esto, no es un trabajo valorado por las demés personas
de la familia que podrian ayudar al cuidado del paciente ya que este es un grupo de
enfermedades progresivas e incurables y a medida que avance la enfermedad requiere
mayor tiempo y esfuerzo en su cuidado. Objetivo: Identificar el impacto en el nivel de
sobrecarga del cuidador posterior a la participacion en un taller educativo que busca
fortalecer los conocimientos, valor y paciencia en cuidadores familiares con ECNT en
Los Comuneros, Hospital Universitario De Bucaramanga S.A en 2018-2019.

Metodologia: Estudio cuantitativo, experimental, tipo ensayo clinico, con un grupo de 84
cuidadores, 39 en el grupo intervenido y 45 en el control. Los instrumentos utilizados para
la recoleccién de datos fueron el GCPC-UN-D1, la ficha técnica pulses, la ficha técnica
prueba SPMSQ vy la escala de valoracion de sobrecarga del cuidador Zarit. Se realizé
analisis descriptivo y se aplicaron pruebas estadisticas.

Resultados: la mayoria de los cuidadores son de sexo femenino, con una mediana en la
edad de 50 (RI: 45-58). EI 70% de los pacientes no presentaron disfuncién o dependencia
y tenian funcionalidad mental intacta. Se evidencio la efectividad de las intervenciones,
mostrada por la disminucién de la sobrecarga, en el grupo intervenido la prevalencia de
sobrecarga al inicio fue de 56.4% y cambio a 41.03%, en el control paso de 51.1% a
37.7%. (Valor p de McNemar = 0.0339). Discusidn: se requiere continuar implementado
actividades para impactar la sobrecarga del cuidador y revision de las intervenciones en
relacién al tiempo y lugar de las mismas para continuar mejorando la efectividad de estas.



ABSTRACT

Title: IMPACT OF THE EDUCATIONAL WORKSHOP ON THE OVERLOAD OF
THE FAMILY CAREGIVER OF PATIENTS  WITH CHRONIC
NONCOMMUNICABLE DISEASES. (CNCD)

Authors: Barrera Quintero, Diana Karina; Sarabia Herrera, Faride Astrid.

Keywords: Impact, program caring for caregivers, chronic non-transmissible disease,
caregiver overload, family caregiver, patient, intervention

Description:

Introduction: When a person is diagnosed with CNCDS, his or her family is generally
the main support they receive; However, it is usually recharged all care towards a single
person, despite this, is not a job valued by other people in the family that could help the
care of the patient as this is a group of progressive and incurable diseases and as Avan Ce
the disease requires more time and effort in your care. Objective: To identify the impact
on the level of caregiver overload after participation in an educational workshop that seeks
to strengthen knowledge, value and patience in family caregivers with CNCDS in the
community, Hospital Universitario De Bucaramanga S. A in 2017-2019.

Methodology: Quantitative, experimental, clinical trial type study, with a group of 84
carers, 39 in the intervened group and 45 in the control. The instruments used for data
collection were the GCPC-UN-D1, the datasheet presses, the datasheet test SPMSQ and
the overload assessment scale of the caregiver Zarit. Descriptive analysis was performed
and statistical tests were applied.

Results: Most caregivers are female, with a median at the age of 50 (RI: 45-58). 70%
of patients did not have dysfunction or dependency and had intact mental functionality. It
showed the effectiveness of the interventions, shown by the decrease in the overload, in
the group intervened the prevalence of overload at the start was 56.4% and change to
41.03%, in the control step from 51.1% to 37.7%. (P-value of McNemar = 0.0339).
Discussion: It is necessary to continue to implement activities to impact the burden of
caregiver and review of interventions in relation to the time and place of the same to
continue improving the effectiveness of these.
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1. INTRODUCCION

El presente trabajo tiene como objetivo realizar la descripcion de la sobrecarga que tienes
los cuidadores de los pacientes con ECNT (enfermedad crénica no trasmisible), se
realizard en los comuneros, Hospital universitario de Bucaramanga S.A. Esta
investigacion serd soportada con la escala zaritl version 4. 10 de febrero de 2014, esta
escala es una herramienta que valora la sobrecarga del cuidador; consiste en una tabla de
22 preguntas y este puntaje va de minimo 22 hasta puntos a 110 puntos. El resultado es
clasificado en < 46 puntos no sobrecarga, de 47-55 sobrecarga leve, me > 56 puntos
sobrecarga intensa.

Cuando una persona es diagnosticada con ECNT, generalmente su familia es el principal
apoyo que ellos reciben; sin embargo suele ser recargado todo el cuidado hacia una sola
persona, a pesar de esto, no es un trabajo valorado por las demas personas que podrian
ayudar al cuidado del paciente (1). Dentro de este rol de cuidador no valorado, hay algunas
instituciones que ven la importancia de dar apoyo social el cual les beneficia de alguno u
otra forma a prevenir la aparicion de algun tipo de ECNT a tales cuidadores (2).

Las ECNT son bastante caracteristicas por el hecho de que son patologias de larga
duracién, es decir, que las personas tiene una esperanza de vida bastante amplia, al ser
una enfermedad progresiva y sobre todo incurable, requieren un tratamiento para evitar
que avance Yy deteriore la vida de la persona y esto es por un tiempo indefinido, de dias,
meses y hasta afios. (3)

La presente investigacion es un ensayo clinico controlado con una muestra de 84 personas
que se dividen en dos grupos (intervencion y control), donde se asigna la muestra a cada
uno de ellos de manera aleatoria, y se aplica la ficha de caracterizacion de la diada
cuidador — persona con enfermedad cronica GCPC-UN-D1, la ficha técnica pulses, la
ficha técnica prueba SPMSQ v la escala de valoracion de sobrecarga del cuidador Zarit.
Con lo anterior se puede hacer una comparacién entre los niveles de sobre carga antes y
después de realizar la intervencidn especifica de cada grupo.

11



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y JUSTIFICACION

La calidad de vida de los cuidadores con ECNT va disminuyendo debido a la carga que
ellos adquieren y el esfuerzo que realizan que muchas veces es desvalorado, sin medir que
la parte fisica y psicoldgica de estos cuidadores se ve afectada hasta tal punto que ellos
podrian ser en un futuro pacientes con ECNT que también necesitaran ser cuidados. (4)

Ao a aflo aumenta la incidencia y mortalidad de las ECNT, cerca del 75% de las muertes
en paises en via de desarrollo se dan por estas enfermedades; y en Colombia se calcula
que es de 71%. (5)

Las principales causas de discapacidad y morbilidad en la region de las américas son las
enfermedades no transmisibles, especialmente las enfermedades cardiovasculares, la
diabetes, el cancer y enfermedades respiratorias cronicas, siendo un75% su totalidad de
disfunciones y una tercera parte del 37%, en su mayor proporcion en las personas mayores
de 70 afos. (6)

Segun lo anterior podemos deducir que la morbimortalidad cada vez es mayor, y esto se
ve por las cifras tan alarmantes que encontramos; los pacientes que padecen de estas
enfermedades van aumentando junto con su expectativa de vida, ya que son de larga
duracion y su avance es lenta, no es una enfermedad equilibrada, lo que quiere decir que
tiene etapas cambiantes, en un momento puede estar estable y al siguiente tener cambios
drésticos. (7)

Cada vez es mas necesario que alguien realice el papel de cuidador durante mas tiempo,
obligando a que este se haga responsable de una vida sin muchas veces tener las
habilidades y los conocimientos para poder brindar un adecuado cuidado. (8)

En el presente estudio se evalu6 el resultado a través de la efectividad de la intervencion
realizada en los dos grupos de cuidadores (intervencion y control); con el nivel de
sobrecarga en el cuidado que ellos concibieron; se aseguro la igualdad entre los dos grupos
participantes asi como la distribucién de las variables sociodemograficas.

12



3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Cual es el impacto en la sobrecarga que presentan los cuidadores de los pacientes con
ECNT en los comuneros, luego de recibir el taller educativo?

4. HIPOTESIS

La sobrecarga del cuidador de paciente con enfermedad crénica no transmisible
disminuye luego de recibir la intervencion del taller educativo.

13



5. OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GENERAL

Identificar el impacto en el nivel de sobrecarga del cuidador posterior a la participacion
en un taller educativo que busca fortalecer los conocimientos, valor y paciencia en
cuidadores familiares con ECNT en Los Comuneros, Hospital Universitario De
Bucaramanga S.A en 2017-2019.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

¢+ Describir sociodemograficamente el cuidador y el paciente con ECNT en las
dimensiones psicoldgicas, fisicas y sociales en Los Comuneros, Hospital
Universitario De Bucaramanga S.A en 2017-2019.

+«+ Determinar el nivel de sobrecarga de los cuidadores de los pacientes con ECNT
previa al desarrollo del taller educativo en los grupos intervenido y control en
Los Comuneros, Hospital Universitario De Bucaramanga S.A en 2017-2019.

+ ldentificar cambios en el nivel de sobrecarga de los cuidadores de los pacientes
con ECNT posterior al desarrollo de los talleres educativos en Los Comuneros,
Hospital Universitario De Bucaramanga S.A en 2017-20109.

6. MARCO TEORICO

14



6.1 Marco Conceptual

Sobrecarga, es la saturacion de una actividad, que muchas veces impide el desarrollo
normal de la vida cotidiana; donde puede no haber equilibro sobre factores
determinantes como lo es el tiempo disponible, recursos financieros, en el estado fisico,
psicoldgico y social, entre otros. (9)

Enfermedades cronicas no trasmisibles, son conocidas por ser un grupo diverso de
patologias que se caracterizan por no ser contagiosas, ser de larga duracion y no
estables, en cualquier momento la situacion del paciente puede cambiar. (10). Si
hablamos de mortalidad y morbilidad a nivel mundial encabezan las enfermedades
cardiovasculares y la diabetes en un 32%, seguidas de los diversos tipos de cancer en
un 13% y finalizamos con enfermedades respiratorias cronicas en un 7% (3)

Cuidador: Es aquel individuo que cuida o asiste a otra persona afectada de cualquier
tipo de incapacidad que le impide o dificulta el desarrollo normal de sus actividades
vitales o funcionales. (11)

Dependencia definida como “la necesidad de ayuda o asistencia importante para poder
realizar las actividades de la vida cotidiana”. Cuando una persona es dependiente,
quiere decir que pierde su autonomia en los diferentes aspectos de su vida, es necesaria
la ayuda de otra persona para realizar sus quehaceres. Esta dependencia puede aparecer
a cualquier edad. (12)

Cuidado: Es una actividad humana la cual se define como un proceso y una relacion
que tiene como objetivo ver méas alld de la enfermedad, mostrando interés por el
bienestar de otro ser humano. (13)

Paciente: Es aquella persona que sufre algun tipo de malestar o dolor necesita que
alguien lo atienda. (14)

Enfermedad: Conocida como una disfuncidn fisiolégica o psicologica, alteracion que
pude ser leve o grave del funcionamiento normal de un organismo o de alguna de sus
partes donde podemos encontrar causas externas o internas. (15)

Céncer: La experiencia del cancer perturba las dimensiones de la Calidad de vida
(CV); ya que en su transcurso y los grandes procesos que lleva disminuye hasta la

adherencia al tratamiento, y el cuidador se ve afectado en gran medida, por los cambios
repentinos que alteran su ciclo (16).

6.2. Marco Referencial
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En el siguiente cuadro se mencionan una serie de articulos donde podremos ver
diferentes estudios donde se habla del impacto que tiene una actividad educativa en la
sobrecarga. Teniendo en cuenta esta informacion podemos decir que la metodologia
mayor aplicada fue descriptiva y cuasi experimental, donde el nimero mayor de
participantes en un estudio fue de 245 y el menor fue 41 donde sélo terminaron 33,
donde en general el nivel de sobrecarga es mayor cuando es un solo cuidador y no tiene
informacidn sobre la situacion de salud y como optimizar el cuidado. Ver tabla 1

Tabla 1 Descripcion de articulos

~ . Autor, Titulo Metodologia Resultados relevantes
afio, pais
v' Poblacién en TRS el 24,5% de los pacientes
en HD y el 33,3% en DP son dependientes de
un cuidador. Los cuidadores no percibian
Efectividad de | Estudio cuasi sobrecarga, siendo el grado similar en ambos
la intervencion | experimental, desde tipos de TRS (HD vs DP) y ademas disminuia
Bafiobre educativa en abril hasta octubre con el aumento de tiempo como cuidador.
. cuidadores de Del 2003 poblacion: |v"  Se observa el nivel basico de conocimientos
Gonzalez, et al - - .
2005 pacientes cmdadores de 95 por parte de_ los cmda_@ores, aumentando
o dependientes en | pacientes (53 luego de la intervencion educativa
urense . - A
didlisis y pacientes reciben HD significativamente.
valoracion de la | y 42 realizan DP). v Valorando el nivel de conocimientos en los
carga. distintos blogues, éstos eran menores en el
farmacoldgico (3,41+1,72) que en aspectos
generales (5,41+2,04), dieta (6,04+1,37) y
especificos de DP y HD (6,15+1,68) (17)
Se lleva a cabo un
. programa educativo; |v*  Los pacientes que no han recibido ningun tipo
Valoracion de . - = - : -
y se evalud la de intervencidn educativa (ni ellos ni sus
la sobrecarga en b ilizand idad . bilidad
cuidadores sobrecarga utilizando cuida ores) muestran mayor inestabilida
. la escala de Zarit clinica y exacerbaciones del proceso como
informales de . , -
. antes y después de demuestra el mayor nimero de ingresos.
M. I. Leal, R.et |pacientes . . 7 .
: cumplimentar el v Los pacientes més jovenes generan una
al 2008 Valencia con Al
. - programa mayor sobrecarga, lo que coincide con los
esquizofrenia . 4
.. | mencionado. hallazgos de Kuipers7 y Lauber2
antes y despueés . .
d Con una poblacién de | v"  Por el contrario se encuentra mayor
e un programa | - d b | idad q ient
sicoeducativo | 17€S 9rupos de sobrecarga en los cuidadores de pacientes
P cuidadores informales mayores segin Ostman34 (18)
(90 en total)
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Autor,

~ . Titulo Metodologia Resultados relevantes
afo, pais

Estudio v' El programa ALOIS es una experiencia

descriptivo de estructurada de educacion grupal a cuidadores de

intervencién, no pacientes con demencia en atencion primaria.

controlado, para v' El cuidador «tipo» es una mujer de 55
Estudiar el perfil |afios, casada, sin estudios o con estudios

Perfil y y la sobrecarga de los | primarios, ama de casa e hija del paciente.

A. Babarroet
al

2004
atencion
primaria Madrid

sobrecarga de
los cuidadores
de pacientes
con
demencia
incluidos en el
programa
ALOIS

cuidadores de
pacientes con
demencia incluidos en
el programa ALOIS.

Con una
poblacién de 245
cuidadores
principales
distribuidos en 16
grupos (8-

20 cuidadores por
grupo)

v' La mayoria de los cuidadores incluidos
en el programa presenta una «sobrecarga intensa,
lo que implica la existencia de alguna enfermedad
no especificada en %, probablemente
infradiagnosticada.

v/ Esta sobrecarga es mayor en los
cuidadores de mas edad. A pesar de la buena
valoracion del programa entre los propios
cuidadores y entre los profesionales participantes,
no hemos podido demostrar una significativa
reduccion de la «sobrecarga» de los cuidadores
tras su realizacion. (19)

Implementacion
de un programa

Estudio
descriptivo de
intervencion con una
poblacién de 41

v" Inicialmente se observé un alto indice de
sobrecarga de los cuidadores; al finalizar el
programa se reportaron cambios positivos en
calidad de vida, dependencia y mejor utilizacion
de los tiempos dedicados al autocuidado y al

.N' Parra, . de formacion a cuidadores de cuidado de los otros. En la totalidad de los casos,
MolinaM. Diaz . personas mayores con . ;
cuidadores de . lo cual se corrobora mediante un estudio de caso.
Rev. Fac. dependencia o : - .
personas . - v" Ensu mayoria, el cuidado esta a cargo
Med. 2015 discapacidad, de las . . . o -
, mayores con . de mujeres con una baja escolaridad y déficit
Bogota . cuales 33 culminaron - s
dependencia o . socioecondmico.
: - el proceso debido a
discapacidad
razones de salud o .
. v' Se observa una percepcion de alta
fallecimiento - -
dependencia, preocupacion por el futuro y por la
financiacidn del cuidado. (20)
Se utilizé el
Inventario de
Habilidad de Cuidado . .
: v' El grupo experimental mostré mayores
El estudio es . . .
- . ventajas respecto a su nivel educativo, estrato
cuasiexperimental - P
. ” socioeconémico, parentesco con el enfermo
Cuidando al | con una poblacion de cronico a quien se cuida y, muy especialmente, en
J. Diaz M. cuidador: 72 cuidadores coaq jiday, muy espect '
Roias efectos de | familiares. que se relacién con la condicion de no ser Gnicos
) . e a cuidadores; el 69% del grupo control y el 30% del
Cundinamarca | un programa distribuyeron en dos . : , %
. i grupo experimental son cuidadores unicos.
2009 educativo | grupos; uno . o
De control v' Aunque la mayoria de los participantes
i son de género femenino, la proporcién de
formado por 35 - ;
cuidadores masculinos en el grupo de control
personas, y otro - .
: duplica a la del grupo experimental. (21)
experimental,
integrado por 37
cuidadores.
Anélise de Estudo . v Hubo variacién del 12,2% al 86,7% de
oo . transversal, realizado |. .. . - :
Ribeiro M, diferentes individuos desnutridos  conforme  diferentes
P, ] em 2010, com 90 . L. e
Aradjo ML, métodos de . parametros de evaluacion. En los analisis
. - x pacientes de uma - .
Cunha L, Ribeiro |avaliagdo do L o antropométricos, hombres presentaron pliegues
clinica de dialise em . .
D, Pena G. estado cutaneos menores que mujeres. En cuanto a la

nutricional de

Belo Horizonte/MG.
Foram coletados

circunferencia muscular del brazo, casi 40%
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~ . Autor, Titulo Metodologia Resultados relevantes
afo, pais
pacientes em dados pessoais, presentaron clasificacion de desnutricién, siendo
hemodialise. socioecondmicos, aproximadamente el 30% de estos varones (22)
nutricionais, clinicos,
bioquimicos e
antropomeétricos.

6.3. Marco Contextual

Los Comuneros HUB, es una institucion que presta el servicio de salud de tercer nivel
de Complejidad, brindando atencién a los pacientes adultos en la prevencion,
diagnostico, tratamiento y rehabilitacion de enfermedades en las diferentes
especialidades de la salud. Se prioriza en la atencion al usuario con los estandares
basados en valores como la honestidad, responsabilidad, respeto, actitud de servicio,
sentido de pertenencia y la ética; ya que se comprometen a llevar a cabalidad su deber
y asumiendo sus actos y decisiones, ademas de respetar las diferentes ideas y posturas
y dando prioridad a los derechos de los ciudadanos en igualdad y equidad; garantizando
la solidaridad. (23)

Después de que se liquidara el Instituto de Seguros Sociales, varias clinicas privadas
de Bucaramanga, la Universidad de Santander UDES y otro socio particular
comprando, para dar inicio a la IPS, la cual constituye una entidad privada importante
y reconocida de la ciudad para brindar servicio a la poblacion santandereana y todo el
nororiente de Colombia, que empez6 a funcionar desde el 15 de septiembre del 2008,
hasta la fecha. (23)

Teniendo como pilar ofrecer una atencion oportuna y de alta calidad teniendo como
filosofia organizacional hacer parte importante de su desarrollo profesional,
proporcionando un estricto cumplimiento a las normas que rigen a este tipo de
instituciones y en pro del otro prevaleciendo los derechos del individuo sin causar
dafios y sin discriminacion. Prestando servicios integrales de alta calidad, con un
servicio oportuno, calido, seguro y eficiente, siendo asi formadores de talento humano
en salud apoyados en el desarrollo integral del talento humano y procesos de gestion,
dando plena seguridad de la satisfaccion de los usuarios con un amplio portafolio,
moderna tecnologia y atencion calida, oportuna y segura, mostrando ser una entidad
con toda la cobertura de calidad. (23)
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Se caracterizan por tener como pilar el respeto a sus usuarios teniendo en cuenta sus
creencias, valores, su privacidad y dignidad, dando reflejo del buen trato al paciente y
su familia, ademas el bienestar y desarrollo de todo el equipo. Contribuye y su principal
compromiso es con el desarrollo sostenible, realizando actividades de la mano con la
gestion sanitaria y ambiental, para preservar y mejorar el ecosistema trabajando en los
procesos productivos para minimizar los impactos significativos sobre la comunidad y
el medio ambiente, dando cumplimiento a la legislacion ambiental colombiana y otros
requisitos aplicables a las actividades propias de la Institucion. (23)

Algunos de los servicios mas importantes que presta la institucion son: cirugia, la
hemodindmica, la hospitalizacién, la imagen logia, laboratorios clinicos, servicios de
ambulatorios, unidad de cuidados intensivos, unidad de cuidados coronarios, unidad de
cuidados intermedios y urgencias, dentro de las especialidades médicas podemos
encontrar Cardiologia, gastroenterologia, Infectologia, medicina interna, nefrologia,
neumologia, neurologia, y en las especialidades quirargicas: anestesiologia, cirugia
bariatrica, cirugia cardiovascular, cirugia de torax, cirugia gastrointestinal, cirugia
general, cirugia maxilofacial, cirugia plastica, cirugia vascular periférica,
coloproctologia, ginecologia, neurocirugia, ortopedia, urologia. Algunos de los
servicios mas importantes que presta la institucion con el fin de tener un servicio
integral con calidad. (23)

Por lo anterior y mucho maés el hospital universitario de Bucaramanga, los comuneros

esta preparado y de puertas abiertas de atender a la poblacién no solo de Bucaramanga
sino del nororiente colombiano. (23)
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7. METODOLOGIA

7.1 TIPO DE ESTUDIO

Es un tipo de estudio de abordaje cuantitativo, de disefio experimental, tipo ensayo clinico
controlado, por medio del cual se determino la efectividad de la intervencion “cuidando a
cuidadores”, sobre la disminucion de la sobrecarga percibida en los cuidadores familiares
de personas con enfermedad cronica no transmisible ECNT, atendidos en el hospital
universitario los comuneros de Bucaramanga.

7.2 POBLACION Y MUESTRA

7.2.1 Poblacién blanco

Cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica no transmisible (ECNT) que
se presentan en el hospital universitario Los Comuneros de Bucaramanga.

7.2.2 Poblacién de estudio y calculo del tamafio de muestra

La poblacion de estudio son los cuidadores de pacientes con ECNT atendidos en el area
de consulta externa del Hospital Universitario Los Comunero de Bucaramanga, las EPS
gue actualmente tienen convenio para este servicio son la Nueva eps, Comparta y otra por
orden de servicio. En relacion al calculo del tamafio de la muestra dentro del proyecto al
cual pertenece nuestro estudio habian estimado que con un n=96 permitiria ver diferencias
entre los grupos aceptando un Error tipo 1= 0.05, error tipo 2= 0.20.

7.3 Criterios de inclusion

Ser mayor de edad, llevar mas de tres meses de ser cuidador, aceptar y firmar el
consentimiento informado

7.4 Criterios de exclusion
Todo cuidador con dificultad de comunicacion, dificultad de comprension.
7.5 MUESTREO

Por conveniencia tomando la informacidn con la que cuenta el servicio de consulta externa
del Hospital Universitario Los Comuneros.

20



7.6 VARIABLES

Cuando el cuidador acepte la participacion en la investigacion se realizara pre-
intervencion donde se aplicara instrumentos de recoleccion de informacion sobre los
aspectos sociodemograficos y el nivel de sobrecarga que son percibidos en cada cuidador.
Ver anexo 2

7.6.1 Desenlace o respuesta o dependiente

Sobrecarga: la cual se mediara mediante la escala Zarit version 4. 10 de febrero de 2014,
es la que nos permitira a través de un puntaje conocer el nivel de sobrecarga a la que los
cuidadores estan expuestos; esta disefiada para valorar de manera subjetiva la experiencia
de sobrecarga sentida por el cuidador al que se le va a aplicar, de esta manera explora los
efectos negativos sobre el cuidador en las areas de su vida personal como lo es la
psicoldgica, fisica, recursos econdmicos y actividades sociales. (24)

Esta es una escala tipo Likert de 5 puntos donde los items son 0 = Nunca; 1 = Casi nunca;
2 = A veces; 3 = Bastantes veces; 4 = Casi siempre; la valoracion consiste en una tabla de
22 preguntas y este puntaje va de minimo 22 hasta puntos a 110 puntos. El resultado es
clasificado en < 46 puntos no sobrecarga, de 47-55 sobrecarga leve, me > 56 puntos
sobrecarga intensa. (24)

7.6.2 Sociodemograficas

A partir de los items mas relevantes como lo son el grupo donde se diré al que pertenecen
segun la seleccion aleatoria, el nombre, el género, la edad, el estado civil, la ocupacion,
el estrato econdmico del cuidador y el parentesco de la persona cuidara se hara la
respectiva caracterizacion sociodemogréafica de la poblacion a estudiar. Ver Anexo 1
Cuadro de operacionalizacion de variables

7.6.3 Independientes

En las independientes observamos el nivel de funcionalidad familiar medido con
PULSES, que valora la capacidad funcional para realizar las actividades diarias mediantes
los items de estabilidad de la patologia, utilizacion de miembros superiores, locomocion,
capacidad de traslado, capacidad sensorial, eliminacion, actividad social segin lo
esperado; se evaluara la funcionalidad familiar mediante el APGAR, junto con la ficha de
caracterizacion de la diada cuidador- persona con enfermedad cronica donde el paciente
y el cuidador diligencian el formato respondiendo los items generales de identificacion de
condiciones del paciente y su perfil sociodemografico, percepcion de carga y de apoyo y
medios de informacion y comunicacion.
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7.7 Intervencion

El programa esta disefiado para fortalecer la habilidad de cuidado y calidad de vida y asi
disminuir la carga de los cuidadores familiares de personas con SNT. El grupo
intervencion fue el que realizé el programa; consto de 4 sesiones que son: La induccion
donde se presenta los integrantes del grupo incluyendo los cuidadores y las personas que
lo coordinan; en el modulo uno, se busca fortalecer el conocimiento de la situacion y de
las personas que estan involucradas en el cuidado con el tema “Conocimientos que se
requieren para comprender y facilitar el rol del cuidador”, en el mddulo dos se pretende
fortalecer el valor en el cuidador mediante la toma de decisiones asertivas, la habilidad y
el soporte social para respaldarlo con el tema “La habilidad social y la toma de decisiones
en la tarea de cuidar” y en el modulo tres que es el final, después de analizar aquellas
cosas o situaciones que intranquilizan al cuidador, se revisa la paciencia a través del
significado del cuidado del familiar y de si mismo con el tema “La experiencia de crecer
y dimensionar el significado del cuidado.

Es permanente el seguimiento en cada sesion, se hace un proceso de autoevaluacion y
retroalimentacion evaluando cada uno de los talleres con su determinada guia, esto se
realizara finalizando por escrito como constancia de ello. Ver anexo 1

Por otra parte el grupo control recibié educacion acerca de la patologia del paciente, se
resolvieron dudas, se les brind6 indicaciones de manera practica todo esto enfocado en
interés del cuidador que se encontraba junto a su familiar en el Hospital Universitario Los
Comuneros.

7.8 PROCESAMIENTO Y RECOLECCION DE LA INFORMACION

En primera instancia se identificara los cuidadores de pacientes con ECNT en el rea de
consulta externa del hospital universitario Los Comuneros de Bucaramanga; una vez
seleccionado por conveniencia con aleatorizacion por bloques o estratos ajustando por el
nivel de sobrecarga hallado al inicio pre-intervencion, se les explicara el objetivo,
importancia y procedimientos del estudio, se aplicara el consentimiento informado, con
previa aceptacion del cuidador, se realizara la encuesta, se citaran a los talleres que se
programaran cada semana con una duracién de 2 horas cada uno aproximadamente,
posteriormente la metodologia de la cartilla del programa “cuidando a cuidadores”; se
llenara, se compartiran vivencias, se realizara una nueva medicion al finalizar el taller
educativo en la ultima sesion post-intervencion y segun esto se considerara medir
nuevamente a los 3 meses.
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7.8.1 PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE DATOS

Luego de la recogida la informacion, ésta tabul6 y se revisd mediante el uso de filtros en
una hoja de Excel, después de esto, se exportd a Stata 12.0 donde se realizé el andlisis
descriptivo segun las caracteristicas de las variables cualitativas y cuantitativas
anteriormente mencionadas y que se pueden observar en el anexo 1, un bivariado para
comparar los dos grupos y por ultimo se mirara y evaluara el cambio en los dos grupos,
es decir, en un antes con un despueés segun el valor en la escala Zarit.
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8. CONSIDERACIONES ETICAS

Este proyecto se realizara bajo la Resolucion 8430 de 1993 donde se tomara en cuenta los
siguientes articulos: Capitulo I articulo 5, 6 y 8: Se mantendré en todo el estudio el respeto
aladignidad de la persona, su libre decision y la proteccidn de sus derechos y su bienestar,
y sobre todo la privacidad de toda la informacion dada y al no invadir los espacios
privados de los cuidadores familiares de las pacientes con ECNT. (9)

Se respetard en esta investigacion la autonomia ya que se informé a los cuidadores
familiares de pacientes con ECNT el objetivo de esta, donde se permitira la libertad de
participar o no en esta investigacion, y el derecho del cuidador familiar de conocer la
informacion necesaria y retirarse de la investigacion en el momento que lo desee. La
autonomia esta relacionado con la calidad de vida del paciente. Por ello, se tiene en cuenta
al paciente en cada uno de los pasos de su enfermedad, dandoles a conocer las
consecuencias de las acciones a realizar, pero para esto se requieren unos valores,
principios y actitudes éticas que faciliten el abordaje del cuidado brindado; el
mantenimiento de la autonomia del paciente supone considerarlo capaz para la toma de
decisiones; para eso es necesario establecer una relacion interpersonal sin coaccion, ni
persuasion, donde prevalezcan la informacion, las dudas y la consideracion de los
aspectos de su vida cotidiana.

Se promovera el bienestar y el cuidado del cuidador y del paciente minimizando los
riesgos adoptando una conducta de cuidado y una buena relacion investigador-cuidador-
paciente.

De igual forma se realizd bajo la ley de enfermeria 911 del 2004, se respetaron los
principios de autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia, donde también se hace
referencia que al momento en que se establece la comunicacién con un persona, en este
caso con los cuidadores de los pacientes con enfermedades cronicas no trasmisibles. Se
deberan cumplir con los requisitos basicos como lo es el consentimiento informado en
donde se explicaran las actividades a realizar y de esta manera se podra visualizar la
aceptacion de la misma (Constitucion Politica de Colombia, 2004), por esto se aplicara
consentimiento informado para los participantes segin el modelo en el (Anexo 3:
Consentimiento Informado). (25)

Los investigares se comprometen a la veracidad de la recoleccidn, organizacién, analisis
de esta investigacion, ya que se hara de la manera méas honesta y trasparente presentando
los resultados reales de la misma.
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La confidencialidad es el principio ético que compromete al cuidador a guardar la
informacion confidencial que le comunica el paciente y que debe mantener de carécter
secreto profesional mente ante cualquier familiar a menos de que el paciente autorice
comunicarselo a alguien o que el mismo lo haga en presencia del cuidador, por esto sera
garantizada mediante el uso restringido y solo necesario de la informacién recolectada,
donde se limitara el acceso Unicamente a las personas autorizadas en la investigacion. El
respeto a la privacidad y al no invadir los momentos de intimidad de los cuidadores con
sus familiares.

De la Ley 266 de 1996, se aplicaron los principios fundamentales de integralidad,
individualidad, dialogicidad y calidad, donde estard orientada la intervencion de
enfermeria con una vision holistica y humanitaria de los cuidadores y sus familiares,
respetando sus derechos humanos. (26)

Este estudio de tipo aleatorio simple en él que se guardara la confidencialidad y respeto
de autor: con autorizacion de las directivas de las instituciones abordadas junto con
consentimiento que ira firmado por los participantes y consentimiento firmado por los
estudiantes, con un riesgo minimo ya que en esta se quiere realizar un cambio en la
conducta como es el cuidado de los pacientes con ECNT, y afianzar el conocimiento que
ellos tienen o reforzar su manera de dar cuidado; fue aprobado por el comité de
investigacion de la facultad de enfermeria de la universidad de Santander (UDES). Se da
a conocer que no se tiene ningun conflicto e interés.
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9. RESULTADOS
9.1. Porcentaje de respuestas en la escala Zarit segun grupo y tiempo.

En la tabulacion de las respuestas en la escala Zarit se observa un porcentaje significativo
en el item 5(casi siempre) del grupo control; dando asi en la segunda pegunta de la escala:
“¢Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo suficiente
para usted?” en el pre-test un 22,22 % y en el post-test disminuy6 un 11,11%; en la
tercera pregunta “; Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas
otras responsabilidades?” en el pre-test un 20% Yy en el post-test disminuyo un 6,7%;
en la séptima pregunta ““; Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?” en el pre-
test un 20% y en el post-test disminuyo un 6,7%; en la octava pregunta “;Siente que su
familiar depende de usted?” siendo la de mayor porcentaje en el pre-test el 33,33% yen
el post-test hubo un aumento del 35,56%; en la catorceava pregunta “;Cree que su
familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona con la que puede
contar?” en el pre-test un 28,89% vy en el post test disminuyo un 2%; en la quinceava
pregunta “;Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de
sus otros gastos?” en el pre-test un 28,89% y en el pos-test disminuy6 un 6,6%; en la
veinteava pregunta “; Siente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar?”’en el
pre-test un 26,67% y en el post-test hubo un aumento del 9,1% vy en la veintiunava “; Cree
que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?” siendo la segunda con mayor
porcentaje en el pre-test un 33,33% Yy en el post test se mantuvo.

En la tabulacidn de las respuestas en la escala Zarit se observa un porcentaje significativo
en el item 5(casi siempre) del grupo intervenido; dando asi en la séptima pregunta
“Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?” en el pre-test un 20,51% Yy en
el post-test disminuyo un 4,2%; en la octava pregunta “;Siente que su familiar depende
de usted?” siendo la de mayor porcentaje en el pre-test el 48,72% y en el post-test
disminuyd el 18,34%; en la catorceava pregunta “;Cree que su familiar espera que usted
le cuide, como si fuera la Gnica persona con la que puede contar?” en el pre-test un
38,46% Yy en el post test disminuyo un 28,2%; en la quinceava pregunta “;Cree que no
dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos?” en el
pre-test un 38,46% y en el pos-test disminuyo un 13,6%b; en la veinteava pregunta
“;Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?” en el pre-test un 35,90%
y en el post-test hubo un aumento del 3,44% y en la veintiunava “;Cree que podria cuidar
de su familiar mejor de lo que lo hace?”en el pre-test un 41,03% vy en el post test
disminuyo un 8,3%.

26



Tabla 2 Porcentajes de respuesta en la escala Zarit en el grupo intervenido

Grupo intervenido Pre Post
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
1 éSiente que su familiar solicita mas ayuda de la gue realmente necesita? 38.46 23.08 23.08 7.69 7.68 35.90 20.51 33.33 513 513
2 i:irean::tgzg debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo suficiente 33.33 15.38 30.77 256 1795 38.46 1795 23.08 15.38 513
3 iepﬂ:z:;in:j;;a ndo tiene que cuidar a su familiar y atender ademads otras 35.90 12.82 17.85 1705 1538 53.85 1282 1785 15.38 0
4 i5e siente avergenzado por la conducta de su familiar? 89.74 256 7.68 0 [i] 89.74 5.13 5.13 0 0
5 i5e siente enfadado cuando est cerca de su familiar? 84.62 10.26 0 2.56 2.56 9211 2.63 0 263 263
6 E,C_ree que la sihjacié_n. actual afecta de manera negativa a su relacidn con amigos y otros 76.92 769 15.38 0 0 82.05 15.38 256 0 0
miembros de su familia?
7 éSiente temor por el futuro gue le espera a su familiar? 43.59 765 15.38 12.82 2051 48.72 1282 1538 7.68 15.38
8 é5iente que su familiar depende de usted? 12.82 15.38 15.38 7.69 48,72 20.51 15.38 15.38 10.26 30.46
9 i5e siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? 53.85 15.38 15.38 7.69 7.69 64.10 12.82 17.95 256 256
10 | éSiente que su salud se ha resentido por cuidar & su familiar? 64.10 12.82 17.95 256 256 71.79 7.69 15.38 256 256
11 | éSiente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? 56.41 20.51 7.60 5.13 10.26 69.23 15.38 10.26 256 256
12 éCree que su vida social se ha visto afectada por tener gue cuidar de su familiar? 581.54 15.38 17.35 2.56 2.56 64.10 23.08 10.26 2.56 0
13 i5e siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? 79.49 10.26 5.13 2.56 256 76.52 10.26 765 256 256
12 éCree gue su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona con la que 25.64 12.82 15.38 769 38.46 28.91 17.95 1026 10.26 10.77
puede contar?
15 ;g::sgue no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de =us otros 20.77 10.26 17.85 256 3545 20.77 1282 1785 12.87 2564
16 éSiente que serd incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo? 55.41 12.82 15.38 5.13 10.26 56.41 23.08 10.26 2.56 7.69
17 E.Sierjte q'ue ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar se 69.23 10.26 256 12.82 513 70.24 17.36 595 238 357
manifestd?
18 {Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas? 56.41 10.26 15.38 513 1282 58.97 15.38 1282 513 769
19 ! iSesiente inseguro acerca de lo gue debe hacer con su familiar? 41.03 17.95 23.08 5.13 12.82 4872 25.64 17.95 5.13 256
20 | iSiente que deberia hacer més de lo que hace por su familiar? 15.38 20.51 17.95 10.26 35.90 12.82 7.69 2821 12.82 38.46
21 | iCree gue podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace? 15.38 10.26 28.21 513 4103 10.26 17095 15.38 23.08 33.33
22 En general: iSe siente muy scbrecargado por tener que cuidar de su familiar? 15.38 33.33 17.585 17.585 7.69 15.38 28.21 23.08 10.26 7.69
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Tabla 3 Porcentajes de respuesta en la escala Zarit en el grupo Control

Grupao control Pre Post
1 2 3 4 5 1 2 3 4 5
1 éSiente que su familiar solicita més ayuda de |a gue realmente necesita? 55.56 15.56 1111 6.67 11.11 51.11 17.78 20.00 4.44 6.67
2 éSiente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispene de tiempo suficiente 37.78 20,00 15.56 444 2.2 46,67 2232 15.56 2922 wn
para usted?
3 ise mente_tfanso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas otras 4667 8.89 17.98 6.67 30.00 55 56 11 13.33 667 1333
responsabilidades?
4 é5e siente avergonzado por |a conducta de su familiar? 84.44 889 6.67 0 0 8222 889 222 444 222
5 i5¢e siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 75.56 8.89 15.56 0 0 80.00 6.67 1111 0 222
6 d(.tree quela sltuacm_n. actual afecta de manera negativa a su relacion con amigos y otros 711 13.33 wn 0 4.44 80,00 667 1nu 0 2922
miembros de su familia?
7 éSiente temor por el futuro que le espera a su familiar? 26.67 13.33 13.33 26.67 20.00 33.33 20.00 20.00 13.33 13.33
8 éSiente que su familiar depende de usted? 26.67 889 20.00 11.11 33.33 35.56 11.11 289 -] 35.56
] i5e siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar? 62.22 444 15.56 4.44 13.33 77.78 6.67 2.89 222 4.44
10 | éSiente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? 66.67 889 15.56 0 0.89 73.33 11.11 11.11 0 444
11 | iSiente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar? 60.00 13.33 B89 222 15.56 64.44 B.89 13.33 222 1111
12 | iCree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar? 66.67 11.11 6.67 4.44 11.11 75.56 6.67 2.89 4.44 4.44
13 | iSesiente incdmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar? 7111 17.78 6.67 0 4.44 84.44 11.11 4.44 0 0
14 éCree gue su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica persona con la que 35.56 15.56 wn 889 28,89 40,00 20,00 1nu 2922 26,67
puede contar?
15 ;::srte:sgue no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus otros 28.89 11 20,00 111 28,89 2111 11 2844 1 2223
16 | éSiente que serad incapaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo? 64.44 11.11 17.78 222 4.44 62.22 13.33 2.89 6.67 8.89
17 dSlerjte q'ue ha perdido el control sobre su vida desde gue la enfermedad de su familiar se 64.40 15.56 667 444 .39 68.89 15.56 8.89 0 667
manifestd?
18 | éDesearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas? 62.22 889 24.44 0 444 66.67 11.11 13.33 6.67 222
19 | iSesiente inseguro acerca de lo gque debe hacer con su familiar? 48.89 17.78 20.00 444 889 66.67 13.33 289 222 889
20 | éSiente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar? 20.00 15.56 15.56 22.22 26.67 17.78 15.56 15.56 15.56 35.56
21 | éCree gue podria cuidar de su familiar mejor de lo gue lo hace? 20.00 6.67 20.00 20.00 3333 2222 11.11 15.56 17.78 33.33
22 | En general: iSe siente muy sebrecargade por tener que cuidar de su familiar? 2222 26.67 2222 20.00 6.67 33.33 15.56 15.56 26.67 o]
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9.2. CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA

En la caracterizacion sociodemogréfica de los de los cuidadores de pacientes con ECNT
del grupo intervencion, se encontré que el 79,4% pertenece al género femenino y tiene un
rango de edad entre 40 y 64 afos, presentan nivel de escolaridad bachiller en un 51.28%,
con un estrato socioecondémico de nivel 1 en un 33.3%; en el estado civil podemos
observar que la mayoria son solteros en un 35%. Por otra parte en el grupo control, se
encontrd similitud ya que el 80% corresponde al género femenino con un rango de edad
entre 45 y 58 afos, presentan nivel de escolaridad bachiller en un 35%, con un estrato
socioeconémico de nivel 3 en un 35.5%; con referencia al estado civil encontramos en el
42% son casados. Ver tabla 2

En los pacientes con ECNT se encontrd en el grupo intervencion que el 60% era de género
masculino con edad entre 69 y 83 afios, presentan nivel de escolaridad primaria en un
58%, con un estrato socioeconémico de nivel 1 en un 36.3%con referencia al estado civil
encontramos en el 33% son viudos. En el grupo control el 57.2% era de género masculino
con edad entre 64 y 80 afios, quienes presentan nivel de escolaridad primaria en un 64,4%,
con un estrato socioecondmico de nivel 2 en un 37.7%con referencia al estado civil
encontramos en el 35% son solteros. Ver tabla 4

Tabla 4 caracterizacion del paciente y el cuidador

Cuidador Paciente
Control Intervenido Valor p Control Intervenido Valor p
(45) (39) (45) (39)

Genero 0.953 0.802
e  Masculino 20.00(9) 20.51(8) 57.5(26) 60.6(20)
e Femenino 80.00(36) 79.49(31) 42.2(19) 39.3(13)
Edad 50(45-58) 49(40-64) 0.9126  75(64-80) 76(69-83) 0.567
Escolaridad 0.82 0.0117
e Analfabeta 2.22(1) 0 0 5.13(2)
e  Primaria 31.11(14) 25.64(10) 64.44(29) 58.97(23)
e  Bachillerato 35.56(16) 51.28(20) 22.22(10) 10.26(4)
e Técnicay tecnologia 11.11 (5) 12,82(5) 4.44(2) 7.69(3)
e Universitaria o

pregrado 17,78(8) 10.25(4) 46,62(3) 2.56(1)
e Posgrado 2.22(1) 0 0 0
Estado civil 0.703 0.716
e Soltero 24.44(11) 35.90(14) 13.33(6) 18.18(6)
e Casado 42.22(19) 33.33(13) 44.44(20) 30.30(10)
e Separado 6.67(3) 5.13(2) 2.22(1) 6.06(2)
e Viudo 6.67(3) 2.56(1) 28.89(13) 33.33(11)
e Union libre 20.00(9) 23.08(9) 11.11(5) 12.12(4)
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Cuidador Paciente

Control Intervenido Control Intervenido

(45) (39) Valor p (45) (39) Valor p

Estrato Socioeconémico 0.039 0.020
o 1 8.89(4) 33.33(13) 11.11(5) 36.36(12)
e 2 33.33(15) 23.08 (9) 37.78(17) 21.21(7)
e 3 35.56(16) 20.51 (8) 31.11(14) 15.15(5)
e 4 20.00(9) 23.08 (9) 15.56(7) 27.27(9)
e 5 2.22 (1) 0 2.22(1) 0
e 6 0 0 2.22(1) 0
Pulses 0.494
e No disfuncién (0-5) 73.3(33) 66.6(22)
o Disfuncién leve (6-8) 22.2(10) 21.2(7)
e Disfuncion

moderada/severa (>9) 44(2) 12.1(4)
SPMSQ 0.101
e Intacta (0-2) 64.4(29) 78.7(26)
e Alteracion intelectual

minima (3-4) 35.5(16) 18.1(6)
e Alteracion intelectual

severa (8-10) 0 3.03(1)
Horas De Cuidado 20(8-24) 12(8-24) 0.3149  24(12-24) 12(10-24) 0.4656

Con lo anterior podemos resaltar que no hubo mayor diferencia en las caracteristicas del
cuidador y el paciente en la mayoria de las variables sociodemogréaficas, asi mismo se
evidencia que en su gran mayoria los cuidadores de pacientes con ECNT son el género
femenino en relacion a los pacientes donde la mayoria es de género masculino.

9.3. SATISFACCION POR APOYOS PERCIBIDOS POR EL PACIENTE

Con respecto a la satisfaccion del apoyo recibido percibidos por los pacientes se puede
evidenciar que el apoyo con el que méas cuentan es el religioso tanto en el grupo control
con un 60% como intervencion con un 54.5% esto quiere decir que este es el de mayor
satisfaccion, seguido del familiar en el grupo control con un 37.7% como intervencién
con un 42,2% , luego econdmico en el grupo control 44.4% y grupo intervencion un
36.6%, después de este se refleja el social en el grupo control 37.7% y grupo intervencion
un 30.3% ; ocupando el dltimo lugar esta el apoyo psicoldgico con un porcentaje de
satisfaccion del 28% en el grupo control y 27% en el grupo intervencién. Es de resaltar la
mayor fortaleza que demuestran es el contar con apoyo espiritual y la mayor debilidad es
el apoyo psicoldgico percibido por los dos grupos. Ver Grafica 1.
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Grafica 1 Apoyo percibido por el paciente
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9.4. USODETIC'S (TECNOLOGIAS DE INFORMACION Y
COMUNICACION) EN CUIDADORORES Y PACIENTES.

En cuanto al uso de TIC'S tanto en los cuidadores del grupo intervenido como el grupo
control, se evidencia un conocimiento alto en la television y el teléfono, con relacién a la
radio en el grupo control el conocimiento es bajo con 44.44% mientras en el grupo
intervencion es alto con 43.59%; en el conocimiento respecto al computador, en el grupo
control se observa alto con un 40% vy en el grupo intervencion bajo con un 58.9%,
referente al internet en el grupo control se observa igual valor en alto y bajo con un 42%
y en el grupo intervencién es bajo en un 46%.



Por otro lado es de resaltar que para los pacientes las TIC'S se refieren tener menos
conocimiento, en el internet, computador y la radio tanto en el grupo intervencion como
en el grupo control; referente a la television en un 60% tienen mayor conocimiento los
pacientes del grupo control y al igual que en el teléfono con un 37%.

Grafica 2 Uso de las TIC'S Cuidador
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Grafica 3 Uso de las TIC'S Pacientes
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9.5. ANALISIS SOBRECARGA ESCALA ZARIT

Al categorizar los valores de la escala Zarit en con sobrecarga y sin sobrecarga, se puede
identificar que hubo cambios tanto en el grupo intervencion como en el control; la prueba
que se utilizaria seria Mc Nemar con un Valor p = 0.0339, esto demuestra que en los dos
grupos se logro un efecto; puesto que se muestra que en el grupo intervenido el nivel de
sobrecarga antes del taller cuidando a cuidadores era el 56,41%, y posterior a la
intervencion fue el 41,03%; de similar manera ocurrié control ya que el nivel de
sobrecarga antes de la intervencion educativa era del 51,11%, y posterior a la intervencion
fue el 37,78%.

Grafica 4 Andlisis Zarit
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9.6. Distribucion valores medianos escala Zarit por cada grupo.

Los valores de la mediana disminuyeron en los dos grupos posterior a las intervenciones
en especial en el grupo control, donde previo a la intervencion la mediana era de 47(RI:
35-58) y posterior fue de 41(RI: 34-56), estadisticamente significativo con un valor p
segun la prueba de Wilcoxon p=0.0003. En el grupo control los puntajes de la mediana
previo fue de 49 (RI: 40-60) y posterior cambio a 44(RI: 39-51), también significativo
con un valor p=0.0032. Ver grafica 5
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Grafica 5 Grafico de cajas y bigotes
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9.7. ANALISIS MULTIPLE — MODELO DE REGRESION LOGISTICO

En el andlisis multiple se construyd un modelo de Regresion logistico donde se identificd
como variables relacionadas con la presencia de sobrecarga en el cuidador el puntaje
SPMSQ, donde por cada unidad de aumento en el puntaje ocurre una probabilidad del
80% de tener sobrecarga con un OR=1.80 (1C95%: 1.14-2.86); cuando el cuidador es de
sexo femenino la probabilidad de tener sobrecarga es 8.41 veces mayor a cuando el
cuidador es de sexo masculino con un OR=8.41 (1C95%: 1.09 -64.33); las horas brindadas
por el cuidador también aumentan la probabilidad de sobrecarga en un 5% por cada hora
de aumento en las horas de cuidado, con OR= 1.05 (1C95%:0.98-1.12); el apoyo
psicolégico en el paciente se identific6 como un factor protector donde la probabilidad de
tener sobrecarga disminuye con un OR=0.47 (IC95%: 0.15-1.42). Ver tabla 5.

Tabla 5 modelo de Regresion logistico

Variable OR IC 95% Valor p
SPMSQ 1.80 1.14 -2.86 0.011
Sexo femenino del cuidador 8.41 1.09 - 64.33 0.040
Horas de cuidado 1.05 0.98-1.12 0.152

Apoyo psicolégico en el

paciente 0.47 0.15-1.42 0.182
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10. DISCUSION

Con base en los objetivos planteados en este trabajo, con respecto a los aspectos
sociodemogréficos del cuidador del paciente con ECNT se evidencio que el género que
predomina es el femenino tanto en grupo intervencion como en el grupo control con un
79% y 80% respectivamente, coincidiendo con el estudio de vega en el 2014 “nivel de
sobrecarga en el cuidador principal del paciente cronico hospitalizado”. Se demuestra que
el papel de cuidadora sigue siendo para este género, como lo explica Snchez, 2014, ya
que esto también es un patrén cultural arraigado. En la edad se evidencia que tanto en
grupo intervencién como control, los pacientes con ECNT son de edad avanzada ya que
esta es una patologia que se ve mas a mayor edad como lo explica Serra 2018, en el estudio
“Las enfermedades cronicas no transmisibles: magnitud actual y tendencias futuras”. (27)

En la escolaridad, la categoria bachillerato es la mas alta en ambos grupos; en el grupo
control con un 35.5% Yy el grupo intervencion con un 51%. El estrato 1 se encuentra en
mayor porcentaje con 33%% en el grupo intervencién y el estrato 3 mayor con un 35%
en el grupo control, por lo que puede existir una relacion entre los recursos economicos y
la calidad del cuidado que es ofrecido. En cuanto al estado civil, se observa que la mayoria
del grupo control es casado con un 42% y un 35% de los cuidadores del grupo de
intervencion son solteros.(28)

Por otro lado en los pacientes se evidencia que el género que predomina es el masculino
tanto en grupo intervencion como en el grupo control con un 60% y 57% respectivamente.
En la escolaridad, la categoria primaria tanto en grupo intervencién como en el grupo
control con un 58% y 64% respectivamente. El estrato 1 se encuentra en mayor porcentaje
con 36% en el grupo intervencion y el estrato 2 mayor con un 37% en el grupo control.
En cuanto al estado civil, se observa que la mayoria del grupo control es casado con un
44% vy en el grupo intervencion son viudos en un 33%.

En las horas de cuidado, los cuidadores del grupo control manifestaron que las horas
necesitadas eran aproximadamente 20 horas mientras que en el grupo intervencion eran
12. Referente a los pacientes las horas de cuidado que los que ellos manifestaron segun
las necesidades que percibian era en el grupo control de 24 horas y en el grupo
intervencion 12 horas. Esto demuestra que los pacientes ven necesario de un cuidado
mayor a medio dia (12 horas) se relaciona a que los pacientes ven necesario un
acompariamiento continuo, cuidar a personas con algun tipo de patologia crénica trae
dependencia y responsabilidad y suele recaer en una sola persona que es conocida como
“el cuidador principal”; esto hace que el horario se muestre tan extenso.(29)
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En cuanto a las TIC'S de pacientes y cuidadores se observa un bajo uso, acceso y
conocimiento de las TICS, segun los resultados, no hay mayor diferencia entre los dos
grupos control e intervencion. Es importante resaltar que la TV es mayor conocimiento,
uso y acceso en comparacion con el internet que se evidencia menor conocimiento.

En base a lo anterior, se cumple con el objetivo principal en cuanto a la disminucion de la
sobrecarga definiendo la efectividad de la intervencion del programa cuidando a
cuidadores, en la comparacion con el grupo control se muestra también una disminucion
en el nivel sobrecarga.
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11. CONCLUSIONES

En esta presente investigacion podemos concluir que por medio de con un grupo de 84
cuidadores de tipo familiar de personas con ECNT identificamos que el género que
mayormente prevalece del rol del cuidador es el femenino, en cuanto el cuidador es de
sexo femenino la probabilidad de tener sobrecarga es 8.41 veces mayor en cuanto al
cuidador es de sexo masculino con un 8.41 basado en los instrumentos utilizados para la
recoleccion de datos que fueron el GCPC-UN-D1, la ficha técnica pulses, la ficha técnica
prueba SPMSQ vy la escala de valoracién de sobrecarga del cuidador Zarit.

En cuanto en la relacion de las horas diarias del cuidador, las horas que son brindadas por
el cuidador al paciente también presentan un aumento de la probabilidad de sobrecarga en
un 5% por cada hora de aumento en las horas de cuidado, en donde pudimos identificar
el apoyo psicoldgico en el paciente se estableci6 como un factor protector donde la
probabilidad de tener sobrecarga disminuye en un 0.4

Logramos identificar el impacto en el nivel de sobrecarga del cuidador posterior a la
actividad del taller educativo que busca fortalecer los conocimientos, valor y paciencia en
los cuidadores familiares con ECNT en Los Comuneros.

En la muestra de cuidadores que fue analizada se evidencio la efectividad de las
intervenciones, mostrada por la disminucion de la sobrecarga del cuidado tanto del grupo
intervenido como del control, ya que tienen relaciones significativas.

38



12. RECOMENDACIONES

Teniendo en cuenta las limitaciones halladas en nuestro estudio, es necesario tener en
cuenta en los proximos estudios:

v Es importante realizar la intervencion en una poblacién ya captada puesto que muchas
veces se ve la desercion en el grupo ya que no estan dispuestos a desplazarse al
hospital Gnicamente a realizar la intervencion, es necesario ligarlo como un programa
en el hospital.

v Es importante instaurar estrategias para el uso de las TICS, esto tanto en los cuidadores
como en los ya que estos son factores que pueden llevar a ayudar con la disminucién
de la sobrecarga.

v’ Se recomienda realizar mas investigaciones que soporten las intervenciones donde se
vea reflejado el papel que cumple enfermeria en Bucaramanga y el &rea metropolitana
con respecto a mejorar el nivel de sobrecarga que percibe tanto cuidadores como
pacientes.
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ANEXOS
Anexo 1 Cartilla cuidando a cuidadores

DESCRIPCION DEL PROGRAMA
CUIDANDO A LOS CUIDADORES=

El Frograma "Cuidando a los cuidadores"® se ofrece principalmente a cuidadores
familiares de personss con enfermedad cronica, que contactan el servicio de manera
directzs o por remision de profesionales, asociaciones u otros servicios.

Se busca gue el cuidedor descubra su experiencia de cuidado y la analice, que
identifijue sus pofencislidades y limitaciones, las ganancias gque el proceso de ser
cuidador le gensra, y gque se fortalezea como perscna, lo cual repercute en el
desempeno de su rol. En sintesis, es un programa disenado para fortalecar |z
habilidad de cuidado y la calidad de vida, y para disminuir |a carga de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica.

Descripcidn

El programa "Cuidando & los cuidadores™® cuenta con fres niveles orientados a
fortalecer cada uno de los componentes de la habilidad de cuidado. La wersion
institucional del programa esté crganizads para desarrollarse en cuatro sesicnes, que
ngluyen la induccion y tres modulos: el primero. para fortalecer el conocimiento; el

segundo, para fortalecer el valor, y el tercero, para fortalecer la paciencia.

El spoyo posterior sl programa se da por demands y de manera continua, o
esporadica en forma presencial, telefanica o virtual.

En la induccidn se presentan los integrantes del nuevo grupo. incluides los
cuidadaores que inician el programa y quienes lo coordinan.

En el madulo | se busca fortalecer el conocimiento de la situacion v de las personas
invalucradas en el cuidado.

En el médule I se pretende fortalecar el walor en el cuidador madiante la toma de
decisiones, la habilidad y el soporte social para respaldarlo.

En el madulo i o final, después de analizar qué intranguiliza al cuidader, =& revisa |z
paciencia a fravés del significado del cuidado del familiar y de si mismao.

Srage de culkfeds @l grciesie sl e femie
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Tabla 1.

Modulos del Programa "Cuidando a los cuidadores™@

[ TEmaz

DEJETIWOE EBF £

ACTIVIDAIDE B

social y ls toma
de deciziones en

decisiones y
reconocimisnio de

Conocirisnio Generar un espacio de Reconocsr las cozas mas bellas e mportantss que
QU S requisre | conocamisnto y tienen las personas involucradas en 2l cuidado y 1a
DEra reconocimiznio de las forma,. de comunicarlo.
comprender personas implicadas en | Aspectos gue le cusstan trabajo y que |2 dan
facilitar el rol d= | &l proceso de cuidado copfianzs sl cuidador.
cuigzdor. farniliar alrededor d= la ldentificacion de cuidados realizados consige mismo
experiencia de ¥ con el ofro,
enfermedad cronica. Resolucion de inquistudes con respecio al grado de
prerAAcEn para el cuidsdo.
Ls habilidad Aplicar un modelo de Las similitudes entre los cuidadores.

Afrontar las dificultades del cuidado.
ldentificar el propes valaor.

dentro del procesa de
uidadn

Is tarea de Spoyos gue tene 2l El proceso de toma de decisiones aplicadao 3 las
cuidar. cuidador en su fares de | situgcipnes del cuidado.
clidadn. El forislecimiznto de |3 red de soporte social.
Lz previsicn de apoye ¥ actuacion en las
EMEIPENCiAL.
La experiencia Redimensionar |3 Lo gue tranquiliza & impacienta al cuidadoar.
dia crecer y experiencia de ser ldentificacian de qué pueden hacer los cuidadores
dimensionar el | cuidadaor. paga trabajar |3 psciencia.
significado del Comgrender 2 Estsblecimients d= metss para incrementar el
cuidzdn. significado de I3 conncirpesain, =l vakor v la paciencia.
pECiencia comos
glemento de crecimients | El cuidador habil.

El cuidador con nuevas metas y estrategiss.
Reconocerse 3 sl misma coma wn cuidador
competante que requiere ayuda, onientacion ¥

Lo que suceders en el futwro v come prepararse.

Fuente: Grupo da Cuidado al paciente cranico y |a familia. 2012

El

programa tiene prevista wuma sutoevaluacion

permansnte. Las sesiones

presenciales cuentan con un espacic de retroalimentacien de los participantes, v se

evalla cada unc de los talleres con su determinada guia. Cuando se termina cada

tema, el cuidador familiar parficipants diligencia una evaluacion por escrito.

Eago dr coideso of gechanis crizics y s fiemis
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TALLER 1. CONOCIMIENTO

Tema: Conccimiento que se requisre para comprender vy facilitar el rol de

cuidador.

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situacion de enfermedad

Objetivo: Generar un espacio de conocimiento y reconocimiento de las
personas implicadas en el proceso de cuidado familiar alrededor de la
experiencia de enfermedad cranica.

Duracion: Dos horas, presencial.

Instrucciones

El heche de compardir sentimientos y aspeclos qgue se relacionan con su
experiencia de cuidado puede enriquecerlo a usted vy ayudar a otros para
crecer en la habilidad como cuidadores.

A confinuacion, usted debe responder de manera sincera las siguientes
preguntas.

Preguntas

1. i Cuales cree usted que son las dos caracteristicas mas bellas que tiene la
persona a quien usted cuida?

2. jCuales cree usted que son las dos caracteristicas mas importanies gue
usted tiene v le apoyan en su tarea de ser un cuidador familiar?
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EVALUACION DE TALLER DE CONOCIMIENTO

Por favor, evalie el taller de conocimiento que ha realizado:

TEFeE Q9 Q L.l @ @9
AGRADD
UTILIDAD

IMPORTANCIA

MOWVEDAD

EVALUACION GEMERAL

Lo que mas me gusta

Lo que mas me sirvid

Sugerencias:

Srape de cuideco af pecesie ceinkes i e Bemdin
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TALLER 2. VALOR

Tema: La habilidad social ¥ la toma de decisiones en la tarea de cuidar.

Objetivo: Aplicar un modelo de decisiones v reconocimiento de apoyos que
tiene el cuidador en su tarea de cuidado.

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situacion de enfermedad
.

Duracion: Dos horas, presencial.

Desarrollo

1. Con base en una experiencia real de cuidado en la que 32 haya tenido que
tomar una decision dificil con resultado positive, analizar el proceso de apoyo v
toma de decisiones para el cuidado.

2. Aplicar &l modelo de toma de decisiones ¥y reconocimiento de apoyos en la
situacion de cuidado. (Ver graficos 1y 2)

3. Para finalizar, reflexione sobre las cinco fortalezas del cuidador:

a. Valorar lo verdaderamente importante,

b, Identificar la propia fortaleza en medio de la adversidad.
c. Tener ef poder de hacer la diferencia.

d. Simplificar lo complejo.

e, Tener un frato y un caracter especiales.

Erupe: da cuded= w! peoienle crdn'eo e femie.
AT S LOGAREN. 3373
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Cuadro 1 Anexo al Taller N® 2

MODELO DE TOMA DE DECISIONES
PARA EL CUIDADOR

Conerete cual es |a situacion en
la gque debs tomar una decision

L1

El conocimiento es importante:
Infarmiese de manera adecuadsa.
AQulen? ; Cuando?, ; DOnde?, ;Con quien?, ; Balo qué condlclones?, jCon qué
MECUMECST, (Con qué se Blente mejor el suldador y &l recepior del cukdado?

L1
3-8 Personas y &l menos dos institucioneas
gue lo apoyen ¥ cémo o en qué ko ayudan.

Ll L1l Ll

Alternativa Alternativa Altermativa

L1

ASPECTOS QUE INTERVIEMEN
‘falores, priondades, costumbres, creencias,

[ecuEsns, otros.

Ll Ll L1l

mplizacianss Implicaciones Implicaciones
Alternativa 1 Alternstiva 2 Aliermativa 3

. 3

1. i Cudl es la decisidén que asumo y comao
manejo sus implicaciones negativas?

Las decisiones gue el cuidador toma en el proceso de cuidado tienen buena
intencién ¥y no debe hacerlo sentir culpable

Sropo de cukdeso el peciesie cxnies ) e Derndin
mELTRI B A OTEO, LAEESEE REDOAN B8 LT, ST I-EJ
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MODELO DE TOMA DE DECISIONES

PARA EL CUIDADOR

Situscion:
. 8
Irfarmacicn:
. 8
Apoyo:

Condicionantes:

Decision:

Grupe s cwdeds m! pacie e crdn'eo e femdie.
FCINES O e PARTRELE LYTATOM AR O LAANEN. 23T
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EVALUACION DEL TALLER DE VALOR

Por favor, evalle el taller de valor gque ha realizado:

CARACTERISTICA
{ CALIFICACGICON

. AGRADD
UTILICALD
IMPORTANCIA
NOWEDAD

EVALLACION GEMERAL

Lo que mas me gustd

Q0| ©

e e

Buarc

©

_ Mitusno niomake

®@ | @0

Muiza 1 Mur mslz

Lo que mas me sirvio

Sugerencias:

SIUT B RO @] pRCRSTE S i M ST

ELTEI BE mSUOTEnd. LUREER REDOAN IE DAL SIS
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TALLER 3. PACIENCIA

Tema: La experiencia de crecer v dimensionar el significado del cuidado.

Objetivo: Redimensionar la experiencia de ser cuidadeor y comprender el
significado de la paciencia como elemento de crecimiento dentro del proceso
de cuidado.

Dirigido a: Cuidadores familiares de personas en situacion de enfermedad
.

Duracion: Dos horas, presencial.
Desarrollo
1. Dinamica sobre el significado del cuidado.

2. Responder de manera individual o grupal las siguientes pregunias:

FQUE DDEAE ME IMPACIENTAN MAS? i GLUE PUEDD HACER PARA MAKEIARLAS MEJORT

£ GUE COSAS ME CALMANT £ UE HACER PARA MANTERERLAS?

3. Reflexion basada en la lectura anexa.

Eruge da cwdeds o' pacienie cndn'eo F e feitie.
AN sura
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LECTURA: LA PACIENCIA, UNA VIRTUD ESENCIAL PARA EL CUIDADO*

En una ocasicn, un inglés pregunid en uns reunicn en la gque =2 enconfraba Guillermo
Pitf, qué cualidsd era Iz esencia! para ser primer minisfro. Una persona difo; 3
elocuencia”, ofra “al conocimianfo”, v alguna, “al trabajo durs™. “No", rezpondic Pilt, “es Ia
paciencia, el aufocontral” (Carlos Hugo Doyle, En busca de la perfeccidn, p. 123

La psciencia ez ung wirud nece=zans pars fodo en fa wvida. En algunos casos, 53 winud
eg requerds para esperar, para darse fempo en medo de la priza de la vida. Nos
gusiaria gue las cosaz 2e den ya, gque hays cambios inmadiafoz, como lo dejaba ver una
profesora de preescolar cuando decia; "Sedor, dame paciencia, jpero damela yal”

Constifuye también la capacidad de folersr, comprender, padecer y =oporfar los
confratiempos ¥ las sdversidades con fonaleza, & pessr del canzancio. Esfa, coma
fodaz las virtudes, debe iniciar con nosolroz mismas. Tenamos que 2er pacienfes con
nuesfraz propias dekiidades, con nuestros errores, con nuesfra imperfaccion. Casi
con segundad, idenfificamos cosas gue no nos gustan en nosoiros. Por glemplo,
dezeariamos ser mas rapidos, mas simpaticos o mas inteligentes, pero no lo somos ¥
eso nos lega & impacieniar.

E= importanfe iniciar I3 farea por reconocer gué cosas nos impacientan de nosciros
mizmas; en muchas ocasiones ez el reflejo de ez0 que gqueremaos cambiar lo gue nos
flegs a impacientar en los demaz. Conocemos es fundamental: zaber qué cosas me
impacientan y cuales me reconforian.

En Iz farea del cuidado de un familiar en sifuscicn de enfermedad cronica, ze requisrs
mucha paciencia para accsfumbrames 3 faz sifuaciones que == deben enfrentsr, para
algjamos de las emociones de la wida acfus! para gue 3 pesar de esiar =olos
respondiends por a3 persona cuidsds no podamos esfar nURcs con Noscinos Mismos,
eing al cuidado del ofro, con la cabeza Nena de femores, de grifos, de iMpresicnes gue
nos guitan la =eremidad para pensar y nos invaden la realidad =in dejamos descansar.

Como = esto no fuera swficienfs, requerimaos I3 mizma wirtud pars enfrenfamosz a
guisnes no NoE IPoyan, 8 quienes Nos JUZgsn y 38 personss o sifusciones gue, 3
nuesfro juicio, =on molestss. En slgunos cazos, podemos fingir una achifud pacientfe,
ez decir, dar la spanencia de escuchar con indiferencia, =in altersmos ni expresar
emocidn, en buscs de escapar de ls sifuacidn o mas rapido posible, danda
rezpuesias breves ¥y un fanto corantes. Con esfo, prefendemos ignorar los propios
senfimienfos para no henr a nadie, i siquiers a8 Nosciros MISMOS.

La impacienciz £ da cuando fememas demasziadas sclividades y no alcanzamos 2
cumplir blen con fodss ellas, cusndo creemos gue =2 Henen los conocimienios ¥
capacidad necesarios para desemperiar una funcién y, sin embargo, las cosas dis a
dia =zon diferentes. Muchasz veces, @ pesar de 13 experiencia, noz sentimos de nueva
coma al comienzo. Nos molesian confrariedades inesperadas, buscar soluciones gue
no fegan, ef canszancioc acumulado, ls frusfracion al ver nuesfraz mefas personales
cada vez mas lejanas e inalcanzables, soporfar molestias o realizar fareas con ofroz
a quienes lez falta destreza, conooimiento o pericia.

Srupo de cuideo al proesie cnics p i miin
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E=zfuerzo. Ls persons gue vive de maners paciente, con =ensibilidad para afronfar las
confrariedades, con calma y eguiibrio interior, logrs comprender mejor 13 naluraleza
de las circunstancias y genera paz y armonia a su alrededor. En ocasziones, sentimos
gue posz rendimos. En empos como estoz necesifamos una fsmads pars “fomar
conciencia”. La paciencia y el autoconircl nunca son puesfos maz a pruebs gue en
nuesfros sufrimientos dianos.

El sufimienfa ez comun para fodos, pero puede zer diferente para cads uno, =i es
acepfado con la disposicion correcta. La paciencia = gjercita cuando nuesiras cargas
individuales, cualesquiera que =esn, =on aceplsdas E= probable que es=fa cargs no
=28 por ghors retirgada de nuestroz hombros; s paciencia no excluye el dezeo de
aliviz del sufimients, pero =i una actitud negativa anfe este.

E= facil pensar que nuesfros problemas son mayores que los de ofros, pero ningunc de
nozcfros fiene un manaopolio de elloz. Hay suficienfe para fodos, siempre ha zido asl. La
verdadera paciencia ez una virfud dificil. Ez dificil preservar la calma en tiempos de
dificultad, infortunio v estréz. | a presion de tantos y fan dispendiosos deberes en nuesfra
zituacion de vida, jurnfo con la fatiga de la batalla, nos panen a prueba.

Si enconframos senfido en lo gue hacemos & disno, = sabemos qgue cads oportunidad no se
repeatirs, aungue &l dia siguiante se hags lo mismo, guizd podamos ser mas foleranfes ante
Iaz faitaz de los demas, mas clementes, ¥ esfar masz disoueszfos a ayudanos.

Como con cualquier wirtud, 3 paciencis =e logrs por grados. Primero, debamos fener
un dezec genuing y =era de adquirida. Eszfe debe acfivarse a fravés de la reflexion
diaria. Segundo, debemcs resolver, no dejar que las pequerias dificultades ¥
confradicciones destruyan nuesira paz intema. Par ultimo, comprander el valor de
nuesfro amor, eze gue necesifa expreszarze en e zervicio al ofro. Nuesfros corazones
=zon capaces de zalir sdelante no importa qué débiles y Himidos parezcamos zer.

E=z negesario saber esperar y luchar con pergeverancia, convencidos de gque la
superscion de un defects o la adquizgicion de una wirtud, de ordinaric, no e logra a
punis de violentos esfuerzos, sing de humildad y de confianzs. Es necesano fener
paciencis con fodo ef mundo, pero, en primer lugsr, con nosofroz mismos, fambién,
con guienes nos relacionamos mas & menudo, sobre fodo =i, por cualguier motiva,
hemos de ayudaries en =u formacicn o en zu cuidada.

Hay que contsr con loz defecfos de las persomssz que frafamos, guienes muchas
veces luchan con emperio, como nosciros mismos, por superardoz. Ser impacientes
naz lleva & faltsr & 1a candsd, a romper la convivencia o hacer ineficaz nussirs interés
por loz demas. Ser pacientas, no ez dejar de corregir & guien =e quiare cuando sea el
momenfa mas indicado y oporiuno, perc es necesario, en esloz casos, buscar la
ocasion propicis para gue nuesfras palabras NMeguen &l corazon de esas personas,
coma han llegsdo al nuesiro aguellaz gue noz han hacho cambiar.

Se reguiere paciencia con loz scontecimientos gue legan y que son 3dverzos: a3
complicacion de la sifuacion de enfermedad de nuesfros familiares, Is pobreza, los

Srupo de cuideo al prciesie cnics p b min
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En ocasiones, sentimos que las cosas de esfe mundo van ahora peor gue nuncs. Y
un fampo mag adelante volvemos a afirmar que ahora es peor gue nunca. Cuanda
ezfamos en ests achifud no hacemos nads masz gque movemaos inquisfoz de scé para
alla, =in damos cuenis de gue ests lares ez la que permite lograr &l momenta mas
dacizivo de fa hisfons.

La paciencia no sdlz ez una virtud gue en mamentos de I3 vida colidiana nos hace
regiziir laz molestiss, =inc una actitud fofal y armonica ante la vids gque noz hace
acomodar al liempo nuesiros iImpulzos y desecs. E= &l arfe de no coger 13 manzana
anfez de fiempo, pero sdemasz el de zabears cultivar.

En nuesira imaginacion hemas querido ser gemiales, hérces, lograr lo inalcanzable. Pero
no caemes en la cuents de que ezos suerios que nadie logra puedsn ser devasfadores
para el espirtu. Ez precizc sceplamos como oMoz, quizas anonimos, pero =in duda
eseres unicos. Nuestra paciencia se ve sfeclsds por guerer hacer lo que no 2e puede y
por dessar Mo gue no se bene. Lo gue nos puede permifir tener paz ez szer asi
simplemente cuidadores de corazon grande, esenciales en nuesfa propia hizforia.

Ef mundo valora y buscs la comodidad, el placer y el esfalus, y en esfo no hay lugsr
para el dolor y el zervicio al familar. Las virludes como la paciencia, la resignacicn y
{5 humildsd no zon valorsdas en =0 justs medids. Nuesfrs vids =e desenvuelve s un
ritmo rapido. Por ezc ez necesanc hacer un alfo en &l camina y reflexionar un poco
zobre el valor de ls paciencia, para no dejamos abrumar. Fars gueé szeguir una
carrers loca & ftoda marcha? Al ofuscamos los resultsdos suelen ser contranos 2
nuesfros dezsecs. [ Como esperamos gue nuesira vids fengs més cordurs y sea mas
amakle pars nozofros mismos ¥ para los demas?

Con ef iempo, la experiencia y la formacion gue se adguieren coma cuidadores, tarda
o temprang fevsn 2 la madurez. E=3 madurez nos ayuds 3 afrontar el refo de fener
habilidad y rezponder af cuidado de 13 mejor manera poszible. Permite que i perzona
a8 nuesiro cargo crezes como =er humano y fenga una vids o mas digna posible,
mienfras nozofros crecamos ¥ Yevamas una wida tan digna como podamas lograria.

E= imporfante comenzar 3 modificar aguellsz cosaz gue nos impacientan. For
gjempia, aquel lugsr donds =e demoran en afendemocsz. ;Por qué dizgusfamaos =i
podemas prever gue sera asi? Una revists o un Nbro para ccupar nuesiro fiempo
mienfras =2e hace (3 fils, pueden ayudar

E= importante fener fa cara amable. En vez de mostrar impsciencia y hacer las cozas
de mala gana, lo mas zanc ez confar con esa achividad como =i fuera fija denfro da
nuestro fiempo y quehaceres; sdlo asi podremos realizaris de forma gusfosza. Nada
ganamas con ls desesperacion. Anfes de rescocionar debemosz damos fiempo para
ezcuchar, razonar y, en su moments, acfuar o emitir nuesira apinion.

La paciancia siempre fendrd sus recompensss. mantenar y mejorar laz relaciones con al
ser cuidado, con la familia, los amigos, los companeros de frabajo. Noz permitira chiener
lo= resultados deseados en agquella labor a la gque hemos dedicado mucho bempo

arupe da owdeds a! proimis crdn'a e femiie.
a LAATEN. 3373
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diversos inforfunioz que se presenfan en un dia correnta; el teléfono que no funciona
o no defa de tmbrar cuando esfamos ocupsdos, ef francon gue noz hace legar fards
g una cita impartanfe, el olvide del examen que ze debe levar al médico, la visita gua
z& prezenfa en el momento menocs oporfuno, an fin, las adversidades, quiza no muy
frazcendeniales, gue noz hscen resccionar mal En esos pequefiss sucesos &8
reguiers manifestacion de animo fusrts,

E=zis virtud va de la mana de ls humildad, == scomoda al =er de I3z cozas y respefa el
tiempa y el momento de esias, sin romperlss. Cuenfa con laz Iimilsciones progias y
lag de los demas. E= imprescindible en el cuidado gue =e Meva 3 cabo en el corazon,
anfes gue en las mancz. No podremos nunca cambiar 5 log demias, zolo conocemos,
comprendemas y buscar cambiamos nosciros Mismos.

La pacisncia no ez pasividad gnie el sufnmienfo, no es rescoionar o sguaniarss; s
fortslezs pars aceptlar con serenidad el dolor  laz pruebkas de la vida. Ez neces=aria
pars perseverar, para estar alegres por encima de cusiquier circunsfancis. Nos
alienta a seguir adelante, =in fjamaos demasziado en lo que guerria quitarmcs la paz.

También nos ayuds & soportar de manera franguila laz dificultades y & preservar la
zerenidad enfre los sufrimientos de iz vida. Sabemaos con cerfeza que hay obstdculos
en cualguier ohra busna y solo pueden vencarze por la paciencia. Por eso, an el caso
de log cwidadores, es g virwd =uprema, I gque parmite que legue &f conocimiento ¥
gue sugs =l valor

4. Para finalizar, usfed encuentra un tren diagramado. En este trem hay una
locomotora que refleja la direccion y tres vagones con una mefa cada uno.

a. Deje un vagon para establecer una meta socbre algo gue deba comocer
mejor. Ahora responda como esto lo beneficiara a usted y como al ser
querido a su cargo.

b. Deje un vagon para establecer una meta sobre algo en lo gue reguiera mas
fortaleza (valor). Ahora responda como este proposito lo beneficiara a usted
vy como al ser gquendo a su cargo.

c. El atimo vagan es para establecer una meta sobre algo que deba comocer
mejor. Responda ahora como lo beneficiara a usted v como al ser querido a
SU Cango.

Ahora veamos lo mas importante: |a locomaotora. Por favor, piense qué senfido

tiene su tarea como cuidador v sefiale en ella qué orienta la ruta de este tren,

es decir, el (los) motivo(s) que usted tendra para seguir adelante en su camino
en la direccion comecta.

Revize la tarea que puede compartir con su familia, si asi lo desea, y gue sera
analizada con sus companeros del programa.

Erugpes da owdeds e paoimir crdn'oa F e feiia.
HISaH O LSGATEN. 3373
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EL TREN DEL FUTURO

1. Rumbx: 2. Meta de paciencia:

5. Plan de vida d=l cuidadaor:

3. Meta d= conocimiento:

4 Meta de Valor ;Cual es su red de apoyo?

GrEne dr culidedo al prowete ceinics p i miin
=i 1] F L
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Meonsaje Final

Loz cuidadores son seres especiales, de corazon bondadoso, gue han podido
vivir 1a dificil v maravilloza experiencia del cuidado.

Con base en su experiencia escriba un mensaje que pueda ayudar a ofros
cuidadores familiares.

Sefale si autoriza la divulgacion del misma. Si Mo

[ et e e s

Furs
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EVALUACION DEL TALLER DE PACIENCIA

Por favor, evalie el taller de paciencia gque ha realizado:

CARACTERISTICA
CALIFICACION ©@ @ @ @

AGHADC

UTILIDAL

| TMPORTAHCTA

NUWEDAL

EVALLACIIN GENERAL

Lo que mas me gustd

Lo que mas me sirvio

Sugerencias:

O
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Anexo 2 Cuadro de operacionalizacion de variables

# |nombre variable | categoria definicion indicador
. Agrupacion a la que pertenece 0:control
1 grupo nominal , A . .
segun la aleatorizacion 1: intervenido
nombre nominal Relacion del Nombre texto
teléfono razén ntmero de teléfono fijo numero
1: 6-8(baja disfuncion)
- 2: 9-11(media disfuncién o
valoracién de . ;
4 ulses intervalo grado escala pulses dependencia)
P 3: 12-24(alta dependencia o
dependencia total)
1: 0-2(intacta),
2: 3-4(alteracion intelectual
valoracién minima),
5 intervalo grado escala SPMSQ 3: 5-7(alteracion intelectual
(SPMSQ)
moderada),
4: 8-10(alteracion intelectual
severa).
. . Anélisis de los hallazgos, signos y
diagnostico . . .
6 - nominal sintomas. Se establece a partir de la
medico 1 oy . )
revision del paciente o cuidador.
—— - texto
. . Anélisis de los hallazgos, signos y
diagnostico . . .
7 medico 2 nominal sintomas. Se establece a partir de la
revision del paciente o cuidador.
8 enero nominal Construccion social binaria, 1: masculino
g identidad bioldgica 0: femenino
9 edad razén Tlemp_o \{IVIdO de una persona desde NUmero
su nacimiento, dada en afios
grado maximo . Tiempo de una persona, asistiendo a
10 - nominal o
de escolaridad un centro de aprendizaje.
11 lugar de _ nominal origen de algo o (_al principio de texto
procedencia donde nace o deriva
12 Iug_ar de_ nominal Sitio donde se vive actual
residencia
13 sector de_ nominal zona donde actualmente vive 1 rural
residencia 2: urbano
1: soltero(a)
- . 2: casado(a)
. . caracteristica de union entre dos ]
14 | estado civil nominal ) . 3: separado(a)
personas del mismo o diferente sexo o
4: viudo(a)
5: union libre
1: hogar
2: empleado(a)
15 ocupacion nominal Oficio que desempefia una persona 3: trabajo independiente
4: estudiante
5: otros
16 estrato intervalo Clase social 1. soltero(a)

socioeconémico

2: casado(a)
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# |nombre variable | categoria definicion indicador
3: separado(a)
4: viudo(a)
5: unién libre
sistema cultural de préacticas
17 Religion nominal sagradas, profecias, trascendentales o texto
espirituales a una divinidad
nivel de . . . 1: bajo
. . Expresion religiosa con el convenio . ;
18 | compromiso ordinal . . 2: medio
L del nivel de compromiso :
religioso 3: alto.
19 |@poyo nominal El apoyo pS|quog|co que tiene un 0:. no
psicologico paciente o cuidador 1:si
1:insatisfecho
nivel de . nivel de estar satisfecho por el apoyo 2:poco satisfecho
20 . L, ordinal A e
satisfaccion psicoldgico 3: satisfecho
4: muy satisfecho
- . El apoyo familiar que le brindan a 0: no
21 apoyo familiar nominal . : o
una persona cuando mas lo necesita 1:si
1:insatisfecho
nivel de . nivel de estar satisfecho por el apoyo 2:poco satisfecho
22 . ., ordinal L S
satisfaccion familiar 3:satisfecho
4:muy satisfecho
Paciente o cuidador cuenta con un .
_ . - . . 0: no
23 | apoyo religioso | nominal apoyo religioso independientemente 1 si
de su religion '
1: insatisfecho
nivel de . nivel de estar satisfecho por el apoyo 2: poco satisfecho
24 . . ordinal I S
satisfaccion que cuenta con la religion 3: satisfecho
4: muy satisfecho
- . Soporte de apoyo econdémico con el 0: no
25 apoyo econémico | nominal . . o
que el paciente o cuidador cuenta 1:si
1:insatisfecho
nivel de . Nivel de satisfecho por el apoyo 2: poco satisfecho
26 . o ordinal . - S
satisfaccion econdmico que recibe 3: satisfecho
4: muy satisfecho
27 | apoyo social nominal Pr(_)teccmn social la que el paciente o 0' 10 1: si
cuidador cuenta como apoyo
1: insatisfecho
nivel de . Nivel de satisfecho que recibe el 2: poco satisfecho
28 - - ordinal - .
satisfaccion apoyo social 3:satisfecho
4:muy satisfecho
29 apoyo otro nominal Sop_orte de ot.r 0 apoyo que el O:. no
paciente o cuidador tiene 1:si
1:insatisfecho
nivel de . Nivel de satisfecho por el apoyo que 2:poco satisfecho,
30 . ., ordinal . ! oo
satisfaccién recibe por otro medio 3:satisfecho
4:muy satisfecho
31 bienestar fisico | ordinal Raplente o cuidador ve su capacidad O:myy _bajo
fisica 1:bajo
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# |nombre variable | categoria definicion indicador
bienestar . . e 2:medio
S . Paciente o cuidador se auto califica .
32 psicoldgico- ordinal . RPN - 3:alto
. su bienestar psicoldgico o emocional .
emocional 4:muy alto
. . . Paciente o cuidador que mira la
33 bienestar social | ordinal L org .
condicion de su bienestar social
bienestar . Paciente o cuidador que se siente
34 L ordinal : . -
espiritual satisfecho con su vida espiritual
1:bajo
tic’s . Nivel de consciencia de los 2:medio
35 L ordinal S )
conocimiento tv conocimientos de la tv 3:alto
. . acercamiento del acceso de la tv para
36 tic’s acceso tv ordinal L ’
recibir o dar un mayor cuidado
. . Frecuencia de la utilizacion del uso
37 tic’s uso tv ordinal -
de la tv cuanto se requiere
tic’s . L
38 conocimiento ordinal Nivel de consciencia de los
. conocimientos de la tv
radio
. . . Acercamiento del acceso de la tv
39 tic’s acceso radio | ordinal L .
para recibir o dar un mayor cuidado
. . . frecuencia de la utilizacion del uso
40 tic’s uso radio ordinal . .
de la radio cuanto se requiere
tic’s . L.
. . nivel de consciencia de los
41 conocimiento ordinal L
conocimientos del computador
computador
., Acercamiento del acceso hacia el
tic’s acceso . e
42 ordinal computador para recibir o dar un
computador .
mayor cuidado
tic’s uso . Frecuencia de la utilizacion del uso
43 ordinal .
computador del computador cuanto se requiere
tic’s . L
. . nivel de consciencia de los
44 conocimiento ordinal T ,
, conocimientos del teléfono
teléfono
., Acercamiento del acceso hacia el
tic’s acceso . h o
45 . ordinal teléfono para recibir o dar un mayor
teléfono .
cuidado
., , . Frecuencia de la utilizacion del uso
46 tic’s uso teléfono | ordinal , .
del teléfono cuanto se requiere
tic’s . L.
. . nivel de consciencia de los
47 conocimiento ordinal . .
) conocimientos del internet
internet
., Acercamiento del acceso hacia el
tic’s acceso . . -
48 . ordinal internet para recibir o dar un mayor
internet .
cuidado
. . . Frecuencia de la utilizacion del uso
49 tic’s uso internet | ordinal . .
del internet cuanto se requiere
tic’s . L 0:no
. . nivel de consciencia de los o
50 conocimiento ordinal L . 1:bajo
conocimientos de otras actividades i :
otro 2:medio
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# |nombre variable | categoria definicion indicador
3:alto
. . 0:no
Acercamiento del acceso hacia otras o
- . o . 1:bajo
51 |tic’s acceso otro | ordinal actividades para recibir o dar un 2-medio
mayor cuidado o
3:alto
Frecuencia de la utilizacion de 195290
52  |tic's uso otro ordinal diferentes actividades cuanto se 2'r.negjio
requiere 3:alto
Paciente o cuidador requiere un
53 se apoya en tic’s | nominal mejor cuidado o dar un mejor 0:no, L:si
cuidado y se apoya en tic’s
nivel de apoyo en . Paciente o cuidador percibe el nivel ?:bajg
54 . ordinal - 2:medio
las tic’s de apoyo del uso de los tic’s .
3:alto
Paciente o cuidador organiza por
prioridad de la . preferencia los tic’s que les podria
55 - . ordinal . -
tic’s television ser mas conveniente para su
enfermedad
Paciente o cuidador organiza por
prioridad de la . preferencia los tic’s que les podria
56 . . ordinal . -
tic’s radio ser mas conveniente para su
enfermedad
Paciente o cuidador organiza por
prioridad de la . preferencia los tic’s que les podria numerodelab
57 . ordinal ) .
tic’s computador ser mas conveniente para su
enfermedad
Paciente o cuidador organiza por
prioridad de la . preferencia los tic’s que les podria
58 - . ordinal ) .
tic’s teléfono ser mas conveniente para su
enfermedad
Paciente o cuidador organiza por
prioridad de la . preferencia los tic’s que les podria
59 v ordinal . -
tic’s internet ser mas conveniente para su
enfermedad
60 cual otro tic’s ordinal Que otro tic’s emplea texto
CARACTERIZACION PACIENTE
tiempo que lleva .
. Tiempo en meses que se adolece
61 con la Razon una patolodia numero
enfermedad P g
¢Tiene un dnico . Persona que necesita de un cuidador 0: no
62 . nominal o
cuidador? en el proceso de su enfermedad 1:si
cuantos Persona que requiere mas de un
63 cuidadores nominal : q q numero
L cuidador
adicionales
El nimero de horas que requiere una
numero horas . !
64 razén persona para obtener un cuidado numero

cuidado

diario
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# |nombre variable | categoria definicion indicador
1: esposo(a)
2: hijo(a)
65 cLa Personaque | nominal Individuo que cuida a una persona 3 mgdre 0 padre
lo cuida es? 4:abuelo(a)
5:amigo(a)
6: otro
1:baja
carga percibida . Paciente que nota la carga que le 2:moderada
66 . ordinal - - i
por paciente transmite a los familiares 3:alta
4:muy alta
CARACTERIZACION CUIDADOR FAMILIAR
tiempo que lleva . Tiempo que el cuidador lleva
67 - razon : o
como cuidador cuidando a su familiar NUMero
horas cuidado de . El nimero de horas que brinda para
68 . razon . L
su familiar un cuidado diario
experiencias . ha tenido anteriormente experiencias . .
69 - . nominal . 0:no, 1:si
previas cuidador como cuidador
Con cuales persona tuvo
70 quien experiencia | nominal anteriormente experiencia como
cuidador texto
. . Cudl es el diagnostico médico de la
diagnostico .
71 o nominal persona con la que tuvo la
experiencia o
experiencia
tiempo . cuanto tiempo en meses realizo el
72 S nominal : numero
experiencia cuidado a la persona
nivel de sobrecarga expresada por el L:no sobrecarga
73 | nivel Zarit ordinal . -carga exp P 2:sobrecarga leve
cuidador familiar : -
3:sobrecarga intensa
ESCALA ZARIT
La respuesta a la pregunta: ¢piensa 1= nunca
74 Pide ayuda Ordinal gue su familiar pide mas ayuda de la 2-_rara ve,z
que realmente necesita? 3= al_gunas ve(’:es
o dubico a tiomp qUe dedioa asu | 4Zbtantes veces
75 . Ordinal gue d . Poq ; 5= casi siempre
tiempo para familiar no tiene suficiente tiempo
usted para usted?
La respuesta a la pregunta: ;Se
siente agobiado por intentar 1= nunca, 2= rara vez, 3=
76 Ordinal compatibilizar el cuidado de su algunas veces, 4=bastantes
Se siente familiar con otras responsabilidades veces, 5= casi siempre
agobiado (trabajo, familia)?
La respuesta a la pregunta: ;Siente 1= nunca, 2= rara vez, 3=
77 Ordinal vergiienza por la conducta de su algunas veces, 4=bastantes
Siente verglienza familiar? veces, 5= casi siempre
La respuesta a la pregunta: ¢Se 1=nunca, 2= rara vez, 3=
78 Se siente ordinal siente enfadado cuando esta ordinal algunas veces, 4=bastantes
enfadado cerca de su familiar? veces, 5= casi siempre
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# |nombre variable | categoria definicion indicador
La respuesta a la pregunta: ¢Piensa
que el cuidar de su familiar afecta 1=nunca, 2= rara vez, 3=
79 Ordinal negativamente la relacién que Ud. algunas veces, 4=bastantes
el cuidar afecta tiene con otros miembros de su veces, 5= casi siempre
negativamente familia?
- 1=nunca, 2= rara vez, 3=
. La respuesta a la pregunta: ; Tiene _
80 Ordinal - . algunas veces, 4=bastantes
. . miedo por el futuro de su familia? R
Tiene miedo veces, 5= casi siempre
. 1= nunca, 2= rara vez, 3=
. . La respuesta a la pregunta: ¢Piensa _
81 | su familiar Ordinal o algunas veces, 4=bastantes
que su familiar depende de usted? RN
depende de usted veces, 5= casi siempre
La respuesta a la pregunta: ¢Piensa 1=nunca, 2= rara vez, 3=
82 |susalud ha Ordinal que su salud ha empeorado debido a | algunas veces, 4=bastantes
empeorado tener que cuidar a su familiar? veces, 5= casi siempre
La respuesta a la pregunta: ¢Se 1=nunca, 2= rara vez, 3=
83 Ordinal siente tenso cuando esta cerca de su algunas veces, 4=bastantes
Se siente tenso familiar? veces, 5= casi siempre
La respuesta a la pregunta: ¢Piensa
. pu pregunta. ¢ 1= nunca, 2= rara vez, 3=
Piensa que no . que no tiene tanta intimidad como le _
84 . Ordinal P . - algunas veces, 4=bastantes
tiene tanta gustaria debido a tener que cuidar de S
Lo o veces, 5= casi siempre
intimidad su familia?
La respuesta a la pregunta: ¢ Siente
. . pu a pregunta. ¢ 1= nunca, 2= rara vez, 3=
vida social se ha . que su vida social se ha visto _
85 . Ordinal : algunas veces, 4=bastantes
visto afectada afectada negativamente por tener que AR
. . . veces, 5= casi siempre
negativamente cuidar de su familiar?
La respuesta a la pregunta: ;Se
- FESPUES pregunta: ¢. 1= nunca, 2= rara vez, 3=
. siente incobmodo por distanciarse de _
86 . . Ordinal - . algunas veces, 4=bastantes
distanciarse de sus amistades debido a tener que R
. . o veces, 5= casi siempre
sus amistades cuidar de su familiar?
La respuesta a la pregunta: ¢Piensa
- puesta a fa pregunta. ¢ 1= nunca, 2= rara vez, 3=
Unica persona . que su familiar le considera a usted _
87 Ordinal s algunas veces, 4=bastantes
que le puede la Unica persona que le puede R
. h veces, 5= casi siempre
cuidar cuidar?
La respuesta a la pregunta: ¢Piensa
gue no tiene suficientes ingresos 1= nunca, 2= rara vez, 3=
88 | suficientes Ordinal econémicos para los gastos de cuidar | algunas veces, 4=bastantes
ingresos a su familiar, ademas de sus otros veces, 5= casi siempre
econdémicos gastos?
No cuidar a su La respuesta a la pregunta: ¢Piensa 1= nunca, 2= rara vez, 3=
89 | familiar més Ordinal que no sera capaz de cuidar a su algunas veces, 4=bastantes
tiempo familiar por mucho més tiempo? veces, 5= casi siempre
La respuesta a la pregunta: ¢Siente
. puests Preg O 1= nunca, 2= rara vez, 3=
perdido el . que ha perdido el control de su vida _
90 Ordinal A algunas veces, 4=bastantes
control de su desde que comenzo6 la enfermedad de R
- 1 veces, 5= casi siempre
vida su familiar?
La respuesta a la pregunta: ;Desearia | 1= nunca, 2= rara vez, 3=
91 dejar el cuidado a | Ordinal poder dejar el cuidado de su familiar | algunas veces, 4=bastantes

otra persona

a otra persona?

veces, 5= casi siempre
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# |nombre variable | categoria definicion indicador

La respuesta a la pregunta: ¢Se 1= nunca, 2=rara vez, 3=

92 Se siente ordinal siente indeciso sobre qué hacer con algunas veces, 4=bastantes
indeciso su familiar? veces, 5= casi siempre

La respuesta a la pregunta: ¢Piensa 1= nunca, 2=rara vez, 3=

93 deberia hacer Ordinal que deberia hacer mas por su algunas veces, 4=bastantes
mas familiar? veces, 5= casi siempre

La respuesta a la pregunta: ¢Piensa 1= nunca, 2=rara vez, 3=

94 podria cuidar Ordinal que podria cuidar mejor a su algunas veces, 4=bastantes
mejor familiar? veces, 5= casi siempre

e g | o 2=t 30

95 Ordinal ¢ gt & baja ni alta, 4=alta, 5=muy

i}

grado de “carga’
experimentado

experimenta por el hecho de cuidar a
su familiar?

alta
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Anexo 3 escala de sobrecarga del cuidador de Zarit

1,

ESCALA DE "nI'A.LDE.AC__If:lH DE SOBRECARGA DEL CUIDADOCR —ZARIT
WERSIOMN 4. 10 DE FEBRERD DE 2014
Mombre del cuidador: Teléfona:
Institucicn donde se diligencia el instrumento:

Munco Rara Algurss Bastanbes Cooal
ITESM Vez Neces Veces Slempre
1 2 3 4 5

1. pFienso que o fomilor pide mds oyuco de o e reckmesrhe
recedhad

2. pFienso que debido ol empo que dedico o su familiar
reo fisne suficients tiempo poro wsted®

A pie senbe agobiodo por intendor compafibiizor e cuidodo
di su fornilior con ofros resporsabiidodes (troboio,. Fomilio)#

4. aSierte vergllenzo por la conducha de s fomiliar?

5. pSea sionfe enfododo cuvando esid cerca de su fom iary

& pfisnsn que cuidora su formdior afecio negativamente ko
redocitn que usied fene con kos otros mismbers de se
formlio?

7. aliene misdo por el frhero de s fomilio®

B. afierea gue su familor depende de ushed®

¥. pFiensa gue su salud ha empecrodo debido o fener que
cuidar a su familiard

I s%e senbe jenso cuondo es8d cenco de su fomilior?

I. gFiensa que ro fiene fanha infimidod como ke gustara
debido a tener gue cuidar de su farmilior?

12 sSierde gue su vida social se ha vsio afechada
reegafivarmense porhener gue cuidar de sw fomilar?

13 358 senfe incomodo por defanciarse de sus amisiodes
debido a tener gue cuidor de su familior?

14. 3¥iensa que su fomilior le considena a wsfed a dnica
persong gue e puede culdar?

15, a¥ienso que ro fiene suficientes ingresos econdmicos paro
loe poshos de cuidar o sw fomilor, odemds de sus olros gostos?
14 gfimnsa que no e copar de cudor o sw fomilar por
s e s Hernpad

17, gSerte que ha perdido el conirol de su vido desde que
comened o enfemedod de su fomilior?

18, s Demea poder dejor & cuidodo de su familar o ot
persona?

1%. 358 Sense indeciso scbre gué hocer con su familard

2. pFierso que deberio hocer més por o familare

2. sPisnso gue podbs cuidar meier a sw domilord

Firoimense, de acuerco Con sU expenencia en el cudada de | Minguna Baja Ml ABa nl ARg My alia
su formiliar respondia: Baja

2. Giobalmenie, pGué grodode “carga” expesimenda por
el hecho de cuidar a su familior?
TOTAL

RESULTADO:

< 44 punfos-no sobreconpa F-55 purice- sobrscanga leese = 5 puntos-sobrecargo infenso
mombre de la persona que diligencia & Instrumento:
Teléfona:

Escaia ge Sobrecanps dey Covdadior de Zant
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Anexo 4 cuestionario corto portatil de valoracion de estado mental

|m

LRIV TR l\'ﬂd-|i WAL 1 CoRLiRINLY
A L

FAONTal [ EFa R Rl
CRRD D CLIDADG AL PACIENTE CRONEDD T LA REMILLL

CUESTIOMARND CORTO PORTATIL DE VALORACION DE ESTADO MENTAL
SPMSG-PFEIFFER

FICHA TECHICA

Es un fest de deteccion de deteficen cognitivo de aplicacion muy rapicda
(& mirutos) que valora 4 parametros: memoria a corle v large plozo,
orientacion, informacion score hechos cofidianos ¥y copocidad de
caleulo.

Es Ofil en virud de su facil aplicacion, no requisre materales especiales
para su adminisiracion y se puede aplicar a pesonas de bajos riveles de
escoloidod.

En su wersion oniginal fiene vna sensikilidad del #1% vy una especificidad
del 70%).

En Epara’ 2 realizd un estudic con su version es espanol, con 250 sujstos
en donde se determing:

“La fiabilidod inter & infra okservador del SPMIG-VE fue de 0738 v 0,925,
respectvamente, alcanmando la consistencia inferna un valor de 082, La
validez convergente fue dal 0.74 v la discriminacion del 0,23, 8 arsa baio
la curva ROC fue de 0,87, siendo la sensibilidod v especificidad d= B5.7 v
793, respectivaments, para un punto de corfe de 3 © mas emores,
observandose variaciones segun nivel de escolarizacion y edod™?
Aplicacion:
FPora owe los respusstas seon considerados comectas, deben ser
contestadas por & sujeto, sin mirar un calendaric, periddico u ofro que le
faciite la respuesta.

* Pregunta 1: se corsiderara comecha solo cuando se diga el dia, mes

v afo exacto.

* Pregunta 2 e auto-explica

+ Pregunta 3: 32 morcora comecta si dice alguna descripcion del
lugar.
& Pregunta 4: Sera corecta s se puede confemar el ndmerc.

¢ Pregunta 5 Serd comecta s comesponde con la fecha de
nacimiento anctadao.

' Dl iglesia J, Duehas B, Onis M, efal. Adoptocidn v\nluncdn-: coslellono del cuestionano de

Pieiffer [SPREQY) para detectar lo exislencia de deteriono cogniive en pasonas mayones de 45 ofios.

Medicing clinica. Yol 117, Mdm. 4. 2001. [En insa|. jconsuttodo e 7 de ocfubre de 2012]. Disponibie
: bty waw. el sencier. anisites. dedanlt files sl senier 2wl ] Tnl4al 301673 1

# Ipid.
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FariTal: [ FFaRHERLs

LR DR CIL DD AL PRCIERTR. CRCRECD LA RRAIILLE

PRUERA CUESTIONARIO CORTO PORTATIL DE VALORACION DEL ESTADD

MENTAL SPMSG-PFEIFFER)

- | 1. 3@UE DIA ES HOY [a/m/d]

- | 2. 3QUE DiA DE LA SEMAMNA E5 HOYZ

- | 3. sDONDE ESTAMOSE

- | 4. 3CUAL E5 EL NUMERC TELEFOMICOZ /DIRECCION
- | 5. 3CUANTOS ANOS TIENES

- | 4. 3CUANDO NACIO?

S

sGIUIEN ES EL PRESIDENTE DE LA REPUBLICAZ

- | &

S@UIEN ERA EL PRESIDENTE ANTERIORZ

- | 5. COMO ERA EL NOMBRE DE 5OLTERA DE 5U MAMAZ

- 10. RESTELE 3 A 20 HASTA LLEGAR A D

# ERRORES NIVEL DE FUNCION MENTAL
0-2 INTACTA
3-4 ALTERACICON INTELECTUAL AIMINAA
57 ALTERACION INTELECTUAL MODERADA
810 ALTERACION INTELECTUAL SEVERA,

Tormado De Kane & Cols, 1784
Essentfials of Clinical Genotrics
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LHIVERSDAE M ACIONAL i owkils

LU UL FROp

FaldNTali I ENFERWERLs
LI D oL Do ML FACIRANTR RO OO T L RRMILIN.

Pregunta & Sera corecta solo con la fecha del dia, mes y afo exacta.
Pregunta 7: Basta con &l apellido del president=

Pregunta &: Sera suficients solo & apelido del presidente.

Pregunta ¥ Mo necesita ser verficada.

Pregunta 10: Sera corecta solo si toda la sede es corecta. Con cualguier
eror se considerara incomacia la pregunta.

Inferpretacion: 52 permite un eror de Mas s no ha recibido educacion
primaoria.

o [MTACTA-O- 2 erores.

s ALTERACIOM INTELECTUAL MIMIMA: 3 - 4 errores.

»  ALTERACION INTELECTUAL MODERADA: 5- 7 erores. {Patologico)

s  ALTERACIOM IMTELECTUAL SEVERA: 8 -10 erores. {Patologico)
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Anexo 5 ficha de caracterizacion de la Diada cuidador-persona con ECNT

Institucion donde s diligencia el instrumento:

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

INFORMACION DEL PACIENTE

Tuhéh

1. DENTIFICACION DE CONDICIDNES DEL PACIENTE ¥ 2U
PERFIL S80CKNDEM DORAFICD

1.1 Valorasidn dsl paodents

PULES fotal S5 311 12240

-Test IPEEE: (M. =mores)

INFORMACION DEL CUIDDOR
oA

Tl

IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL CUIDADOR ¥
FERFIL SOCIDDEMOGRARICD

1.1 Valoraoion del Culdador

-PULZES tolal: 58 ) =11 12-24(])

“Test SFMBE (N. smores)

-2 () 347 =7 =10 w21 2] =7 g-10(" )
1.2 Dagnacticon Mbdieot: 1.2 Dlagnoctioos Médioos:
1.35dnero 1.3 Género
[ sascuino (] Femenino ) wazculng () Femenino
1.4Edad afios 1.4 Edad aflos
1.6 Grado Waximo de scoolardad 1.6 Grado Miximo de larid.2d
1.8 Departamento de Fresedenaia 1.8 Departamendo de P I
1. 7L uigar ds la: 1.7 Luspar di Recldanads:

Fural (]  WUrbanc ] Fural [} Urbana [
1.8 Exdado Chvil 1.2 Exdado Civll
| SBoiteroja) Eoberoia)
|_) Casadoia) Casadoial
L Beparadoa) | Eeparadoa)
wiugoia) B Viudo(a)
L] Unin Libme Linkan Libre
1.8 Doupackin 1.8 Coupesion
| Hogar ] Hogar
Empieads (a) Empieado [a)
Trabajo Indepemndente Trabajo independienie
Eshudlaniz Estudante
Ao Ciros

1.0 Esirate coolosvond mien

1WDz0x20 20 =0 0

118 Ecirate cooloecomdmisn
10 2030 20 =0s0

.11 Tiampo que Beva oom snfermedad ordnbes

111 g Culda a la parcona 2 cu cargpo desdes ol momenbs de e
diagnostioo?

2.4 g Tiarse un Onleo ouldador?

3l Fio otro 5], i Cudl (es]?

2.2 Hame#ro de horac e ayuda qus megulsre diarkaments para cu
oulkdadn,

8 [ No
1.12 @ 1.12 Religkon,
Hiwel de Compromizo Relgloso Mivel de Compromiso Religioso
ampil Medo  Bam am(C]  sedol)  Bam)

21 e uctsd & Omloo suldasosr?

3 I_J] Mo I__: oo (sh, @ Cudl (es)7

22 Tiempo gue lleva como ouldagor,

23 Hamero de horas que wehed ores que dedica dlariamanis al
suldado de cu tamillar

2.3 Indlgue oon wna K los apoyoc oon loc que ousnta y califligue cu
niteel de Ga lian oon recpecdo a kot micmos, clenda 1 8l
milnilmo ¥ & 81 maxima:

Firvedl O

Apeciyis a5 Qi Mg i
[ B

2 4 Indique oon una X loc apoyoc oon loc que ousnta como
culdador ¥ califiguee cu nifvel de caticfacalon oon recpesio a ke
milEmoE, Glendo 1 & minkmo y 4 8l maxima:

Apaif GO Ful
CiHaE

Hangue
o 1|2

[ ] e ]
Fardar
Reebgiong

Earviii ol

Epcial

Crirn, j Cosil?

! Instramenss pars la caractertzackin de by diada (Pacleme-Cukdsdor en sEuaciones de smfemedssd crénica. Grupo de Cuidsdo

Faclenie Crdnico y su Familia, Unhiersidad Macional de Colombila, Verslon 2. 06 de Marzn de 2014
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2.4 La parcona gus lo oulda s

Espasa (a) T Madreipades
Hilola) ] Abueloia)
JAmigo{al O

2.E z¢Ha tenldo sxperkenokac pravise oomso oukdador?
Clbdn e
Dlagmgctioso:
Tismpa aomo oulidedor:

2.5 Parolbs que para cu familla, vetsd como peolenbe &c una
oarga:

Muy At ] s ) Moderads [ Bag [

2.8 &l mirar cu oondiodon ¥ calidad de vida sofusies, o0mo oallfioa
lot clgulsnbec nivelsc s blemeciar, clando 1 & mindmao ¥ 4 &l
maxima blanessiar poclblis:

Nivaiac de Blansctar i 1
Flsko
Pelcogicc-Emocional
Socla
E=pirtiua

Fad
w
I

28 Hhvel de perospaldn de canga cagon ZARIT:

Mo sobrecarga Bobrecarga leve Bobrecarga nbenisa |:
2.7 &l mirar cu condiolon y oalidad de wida aotualec, oomo
calfioa los clgulenbsc nivalsc o blansctar. clandao 1 &l mindmo ¥
4 &l maximo blensctar pocible:

HMivslet do Blenoctar o 1
Fisico
Foicolbgico-Emociona
Sodal
Espirtual

(]

iad
=

4. MEDNOE DE INFORMACKSN ¥ COMUMICACEIN

4.1. Autovaloraolon am &l uco de lac TIC © 4.1 Autovalorsclon sn el uto ds s TIC ©
v i [l [Fros ez la di kol i i [P il S
[SE R T B apyai si -] v bl i i
TiEs il TiCs i bl
[} o3 ) @ [} [}
) 2 | & | = N 2= = |8 2| = e
|| @|=z|2|2|=|F|2 |32 |=|3|2|=|3|32
Tt Telessbin
Sadia Fracdio
Campiaeio Compulasor
Tk Tl
| i T Inbemet
O, 5 Cudfy Oirn. @ Cusll?

4.2. ¢ Fara gu ouldado usted 6o apoya en TIC ST
=] ] |

4.3. Hivel de apoyo perolbldo oon ol wco de TIC S &n sl ouldado de
Gu snfsrmedad

AR [ Medo (] Ba [

4.4 Ordens por priordad lac TIC S que st podrian car mac otisc
parra rendibir Informackin paras su owldado, clando 1 & manoe 0l v

& ol mde otll:

Tekewishin
Fadio
Gmgum
T bAom
Inf=rmet
COiiro s Cudl™

4% yPara cu culdado o &l de cu famdllar usted haos uco de lac
TIC &%
21 O ma (.
4.3 Hivel de apoye perodbldo oon & uco de THC'c para ol ouldado
de cu snfamedad o la de cu tamillar

Al el Bajo

4 4 Ordens por prioridad lac TIC's gus 18c podrian cer mac. ot iec
para reclbir Informaclon &n ol ouldado de= cu anfarmadad o la da
su familllar, clerdo 1 & menos 0t y 6 sl mas atil:

TIC'S N"
Television
Radio

O
Teltfono
IniEmet
L] gH R LT
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Anexo 6 Consentimiento informado

EFECTO DEL FROGRAMA EDUCATIVO: CHIDANDO & CUNIDADODRES SOBRE LA HABILIDAD DEL
CUIDADO EM CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES COMN ENFERMEDAD CROMICA™
BUCARAMANGA.

COMNSEMTIMIENTD INFORMADD No.

EFECTO DEL PROGRAKA EQUCATIVE: CHIDANDO & CUIDADDRES 530BRE La HABLIDAD DEL
CUIDADD EM CUIDADORES FAMILIARES DE PACIENTES COM EMFERMEDAD CROMICA"
BUCARAMANGEA. Es una investizacion liderzda por profesionales de erfermena de la Universidad
de santandsr. Tiens como objetivo Evaluar el efecto del programa “Cuidando 2 Cuidadores” enla

habilidad del cuidzdo en cuidadores familiares de personas con enfermedad -.':rl:'uni-::a que assten 3
una institucion de salud de Bucaramanga.

siéntase con libertzd de preguntar al personal lo que no entiends; si lo reguisre solicite uns copia
de este documento. Cuzndo kava comprendide |z informacion v haya decidido participar, le
solicitamos firmar voluntariamente, acompafiado de su cuidador familiar v dal investigadaor

iPor qué fue elegico usted para participar en este estudic? Porque usted cumple con los citerios
de intereés para el investizador, como son: ser cwidadores familiares de personas con enfermedad
cronica no transmisibla qua acuden al hospital universitario Los Comuneros de Bucaramangs, ser
mayer de 18 afics y Cuidadores familiarss por un pericdo minimeo de tiempe de tres meses

JCOome s2ré su participacion en el estudic? Si usted zceptz participar en el provecto, usted serd
valorado a través de unos cuestionarios, en dos momentos. Los cuestionarios son: Uno de
ceracterzacion v uno de competenciz para el cuidado =n el hogar, seguidaments ingresard al
programa educstive gua se desarrolEra en custro sesionas. PostEriormente se evaluard el
conocimients sobre |2 temética ratada.

Una vez finalizada |z investizzcion, los resultados le serén presentados a usted, ala institucion de
salud donde fue atendido y a |z comunidad cientifica mediznte publicaciones escritas en revistas vy
=n eventas nacionzles e intemacionzles

GARANTIAS PARA SU PARTICIFACION

Lz informacidn suministrada por ustad, sa mantandra bajo astricta confidancialidad y no sa utilizara
su nombre o cualguisr otra informacian de identificacion parsonal suyo o de las historizs clinicas
revisadas.

Fara participar en sste estudio, no debera asumir ningln costo; ni usted, ni el cuidador familiar ¢
ninguna otra persona involucrada en el estudio, no rechird beneficios econdmicos, socizles,
politicos o laborzles, como pago por su participadion; esta e completamenta voluntaria y tiene 2l
derecho de retirarze en cuzlyuier momento que lo desee sin que por ello tenga ningun tipe de
represara o discriminacicn.

Este proyecto de investigadon, ha sdo estudiado, avsluado vy aprobado por el Comité de
investigaciones de |z facultad de salud de |z UDES y el Comité de Etica de la Universidad de
santander (UDES].

En importante aclarar que enéste estudio Usted v el Cuidador Familiar no tienen ningln rissgo.
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INVESTHGACION SIMN RIESGO

Ls Universidad de Santander (UDES) s& compromete 8 dar s educacion para majorar ¢ culdsdo a
tener en casa teniends come soporte un protocolo establecido

51 ESTA DE ACU ERDO, POR FAVOR DILIGENCIE SU APROBACION A COMTINUACION:

He leido y comprandido la informacién contenida en este documento. Todas (a3 preguntas que
tenia relacionadas con el estudio me fueron explicadas. Entiendo que pueds rehusarme a
participar &n &l momeanto gque desss.

Yo, como paciente [ ) v

coma cuidador familiar [
} que me sncuentro hospitalizado en el serico de , de manera voluntars
dispongo ser incluido{a) en el proyecto de investigacidn EFECTO DEL PROGRAMA EDUCATIVO:
CUIDANDD A CUIDADDRES SOBAE LA HABILIDAD DEL CUDADD EN CUIDADORES FAMILIARES DE
PACIENTES CON ENFERMEDAD CRONICA" BUCARAMANGA

Nombre del participante. |Pacients) Documento de identificacion
Hombre del participante. (Cuidadar familiar) Documento de identificacion
Testigo 1 Testigo 2

Nombre del testigo Mombre del testige
Documento de identidad Documento de identidad

En nombre del estudic, me comprometo a guardar la identificacion del participants, acepto su
derecho a retirarse del estudio 8 su voluntad en cualguier momeants, Me COMPromets a manejar
los resultados de esta investigacion de acuerdo a |as normas &ticas para la investigacion an seres
humanos del Ministeno de Saled.

Nambre del Investgadar. Documento de identificacion

Responsable: Enf, Msc Myriam Duran PaITE
Mombre y cargo: Investigadora- Docente del programa de enfermeria de la Universidad de
Zantander

Teléfono: 6516500 EXT. 1223
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Anexo 7 Cronograma de actividades

Actividad 2018 2019

feb abr |may |jun |ago |sep |oct |nov [feb |mar |abr | may |jun

Revision bibliografica

Planteamiento del
problema

Elaboracién marco
referencial

Elaboracion de
Instrumentos

Prueba piloto.

Aplicacion del
instrumento

Aplicacion del taller

Tabulacién de los datos.

Andlisis de datos

Sustentacion del proyecto

Participacion en
ponencias

Redaccién del borrador
del Trabajo Final y articulo
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Anexo 8 Presupuesto

UDES OTROS
ITEM RUBRO TOTAL
EFECTIVO | ESPECIE | EFECTIVO | ESPECIE
1 | PERSONAL $20.000.000 $20.000.000
2 | EQUIPOS $2°000.000 $200.000 $2°200.000
3 | BIBLIOGRAFIA
4 | LICENCIA $3°000.000 $500.000 $3°500.000
SOFTWARE
5 | SALIDAS DE | $400.000 $250.000 $650.000
CAMPO
6 | PARTICIPACION | $250.000 $200.000 $450.000
EN EVENTOS
ACADEMICOS Y
PUBLICACIONES
7 PAPELERIA $450.000 $100.000 $550.000
$21.100.000 $1.250.000 $21.650.000
TOTAL
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Anexo 9 curso de proteccion a participantes humanos

' Certificado de finalizacion

La Oficina para Investigaciones Extrainstitucionales de los Institutos
MNacionales de Salud (NIH) certifica que Faride Astrid Sarabia Herrera
ha finalizado con éxito el curso de capacitacion de NIH a traves de
Internet “Proteccion de los participantes humanos de la investigacion”.

Fecha de finalizacion: 03/21/2018

&  NUmero de certificacion: 398764

Para comenzar el curso, seleccione "Intreduccion.”

Seccién ¢Paginas Leidas? ¢ Prueba Aprobada?
Introduccion o
I Historia
I Codigos y Reglamentos o °
(576)
Respeto a las Personas o °
(676)
Beneficencia o °
(675)
Justicia o
A 14)
I Conclusion
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