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RESUMEN

Objetivo: Conocer la relacién entre la habilidad de cuidado y el nivel de sobrecarga de las/los
cuidadoras/es informales de personas dependientes que pertenecen al Programa de Apoyo al cuidado
domiciliario de personas postradas de toda edad, con discapacidad severa o pérdida de autonomia de
la Region de Magallanes, Chile.

Material y método: Estudio de abordaje cuantitativo, de corte transversal y disefio descriptivo-
correlacional cuya muestra de 151 cuidadoras/es fue no probabilistica, por conveniencia. La habilidad
de cuidado con sus dimensiones: conocimiento, paciencia y valor se midi6 con el Inventario de
habilidad de Cuidado y las variables independientes se midieron con la Escala de Sobrecarga de Zarit y
una Encuesta que recogi6 datos demograficos y derivados de la actividad de cuidar.

Resultados: Se encontré relacion significativa negativa entre la habilidad de cuidado total y la
sobrecarga de las/los cuidadoras/res, es decir, a menor habilidad de cuidado, mas intenso es el nivel
de sobrecarga que experimentan.

Conclusiones: Las/os cuidadoras/es informales poseen habilidad de cuidado con un nivel alto de
conocimiento y paciencia para la labor de cuidar y ello se relaciona con la ausencia de sobrecarga. El
valor se encuentra mayoritariamente en nivel medio, encontrandose relaciébn positiva con la
sobrecarga.
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ABSTRACT

Purpose: To know the relationship between caring ability and overload level in informal caregivers of
dependent people who belong to the home care Support Program for bedridden or severely disabled
people of all ages from Magallanes Region, Chile.

Materials and method: Descriptive, cross-sectional and correlational study with a quantitative
approach whose sample of 151 caregivers was not probalistic, by convenience. The caring ability with
its dimensions: knowledge, patience, and courage were measured with the Caring Ability Inventory
(CAl). The independent variables were measured with the Zarit Overload Scale and the demographic
data and derivatives of the care giving activity, were collected using a survey.

Results: a significant negative relationship between the total caring ability and the caregivers’ burden
was found. So, those with less caring ability will experience a more intense overload level.

Conclusions: Informal caregivers have caring ability, a high level of knowledge and they are patient
with care work. This is related to the absence of overload. Courage is found mainly in an average level
having a positive relationship with the overload.

INTRODUCCION

Este estudio surge del desconocimiento existente en la Region de Magallanes, Chile,
de la relacion entre la habilidad de cuidado, que constituye la variable dependiente, y
el nivel de sobrecarga que junto a caracteristicas demogréaficas y derivadas de la
actividad de cuidar de las/los cuidadoras/es, se definen como las variables
independientes.

El aumento de los requerimientos de cuidado en el hogar se ha elevado con los
cambios demogréficos, epidemioldgicos y sociales.

La Organizacién Mundial de la salud (OMS) revela que las limitaciones permanentes
para moverse 0 caminar, usar brazos o0 manos, ver a pesar de usar lentes o gafas, oir
con aparatos especiales, hablar, entender o aprender, relacionarse con los demas por
problemas mentales o0 emocionales, bafarse, vestirse o alimentarse por si mismo,
afectan a un 10% de la poblacién mundial (600 millones de personas). Mientras que
un 15% de la poblacion presenta limitaciones transitorias de las cuales un 12% son
adultos mayores, es decir, casi el 40% de la poblacion mundial posee un impedimento
o restriccion permanente o temporal en sus capacidades®, lo que implica tener a su
lado la misma proporcién de personas ejerciendo un cuidado informal con ciertas
habilidades para ello.

En Latinoamérica se observa también una mayor esperanza de vida, acompafiada de
mejor calidad de vida durante la vejez, debido a los avances médicos, mejoras
ambientales, cambios de comportamiento, aumento de condiciones socioeconémicas
y las mejores condiciones de vida durante los primeros 15 afios de vida ®. Lo anterior,
plantea que detras de cada adulto mayor, en muchos casos, existe una persona que
lo apoya en la satisfaccion de sus necesidades basicas de cuidado.

En Chile se estima una esperanza de vida promedio de 76,12 afios para los hombres
y 82,20 afios para las mujeres, Para el periodo 2010 al 2015, segun datos del Instituto
Nacional de Estadisticas (INE)®.

Al aumento de la esperanza de vida se agrega la transicion epidemiolégica que ha
derivado a un estado donde la mortalidad prematura es baja y predominan las
enfermedades crénicas, con un aumento de la posibilidad de presentarlas ™.
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La region de Magallanes, ubicada al extremo sur de Chile, es la que presenta la tasa
regional mas alta de personas mayores (19,2%) con 60 afios 0 mas, es decir, es la
regién méas envejecida del pais, segun datos del afio 2013,

Todo ello aumenta la vulnerabilidad de la poblacién mayor, el grado de dependencia y
de pérdida de autonomia, generandose la necesidad de aumentar el nimero de
personas que entreguen cuidado de manera informal ©.

Desde épocas muy antiguas, cuidar en el hogar a personas dependientes, transitoria o
permanentemente, ha sido una labor asumida por la familia y principalmente por las
mujeres que la componen. Es justamente el cuidado en el hogar, ejercido desde la
intuicion, la tradicion y el conocimiento ancestral, el que se alza como un fenémeno en
evolucién, con complejidades y mudltiples dimensiones, que debe responder a las
necesidades de una poblacion cada vez mas envejecida y dependiente.

Cuidar es una clase de preocupacion, que tiene elementos invisibles, intangibles y
dificiles de contabilizar ©. El papel del/la cuidador/a no se define sélo en términos de
los procedimientos y las tareas que realiza, sino por sobre todo, por su capacidad de
adquirir el conocimiento, la paciencia y el valor para ello, es decir, la habilidad de
cuidado.

El cuidado informal en el hogar es hoy en dia una actividad que exige el dominio de
ciertas habilidades de cuidado y ademas, trasciende la realizacion de actividades en
el hogar ya que se ha demostrado que el cuidado continda aun cuando el familiar es
ingresado en una residencia de larga estadia ©".

El cuidado informal ha sido definido, en términos generales, como el que otorgan
familiares, amigos o vecinos y cuyas principales caracteristicas son el compromiso
afectivo que existe en la relacion entre la/el cuidadora/or y la persona que requiere
estos cuidados, y que dichos cuidados son realizados con permanencia en el tiempo,
seglin sean requeridos por la persona ©.

De una u otra forma, quien asume la responsabilidad del cuidado informal en el hogar,
lo hace con un gran compromiso, mediado por la relacion afectiva que lo une a la
persona cuidada, cuestionandose pocas veces sobre la propia habilidad de cuidado y
disposicion para asumir tal responsabilidad.

Es frecuente que la/el cuidadora/or informal asuma el rol en un breve tiempo, lo que
no le permite reflexionar ni cuestionarse frente a lo que sabe, lo que desconoce o el
costo que tendra para su vida, e inclusive si realmente desea asumir ese rol, porque
frente a esta realidad, muchas veces, no existe otra alternativa. La reflexion por parte
de la/el cuidadora/or surge con el paso del tiempo, en la medida que van apareciendo
las exigencias del rol de cuidar, exigencias que debe enfrentar con pocas o0 a veces
ninguna habilidad para cuidar, pero que le obligan a asumir cada vez mas deberes v,
sin darse cuenta, a perder poco a poco el derecho a cuidar su propia salud.

El desarrollo tedrico de la habilidad de cuidado tiene su origen e influencia conceptual
a partir de los cuidados holisticos de Milton Mayeroff, quien los describe como “una
manera de entrar en relacion con otra persona que favorece su desarrollo” y propone
factores de cuidados que forman un marco conceptual para estudiar y comprender y
dar cuidados enfermeros. Esta teoria presenta una particular manera de mirar la
enfermeria, ya que expresa que la ciencia de los cuidados holisticos constituye el
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corazon de la practica de enfermeria, porque los cuidados holisticos estan centrados
en la salud, en la cual la dimensién del ser social, la cultura y el entorno de la persona
es tomada en cuenta en sus interacciones . Este autor plantea que “cuidar es un
proceso de ayudar a otros a crecer, propio de la condicion humana”, identifica ocho
caracteristicas principales del cuidado: conocimiento, ritmos alternados, paciencia,
sinceridad, confianza, humildad, esperanza y coraje ©.

A partir de estos principios Ngozi Nkongho desarrolla el concepto habilidad de
cuidado como “la capacidad de ayudar a otros a crecer dentro de un proceso de
relacion que implica desarrollo”, y asume que “las habilidades esenciales del cuidado
son el conocimiento, el valor y la paciencia” 2.

Las personas se sienten y se comportan de forma diferente en relaciones variadas
con otros, lo cual implica entender quién es la persona que se cuida, sus
necesidades, fortalezas, debilidades y lo que refuerza su bienestar; incluye conocer
las propias fortalezas y limitaciones para conocernos a nosotros mismos y al otro. El
conocernos a nosotros mismos también implica el conocimiento de nuestras creencias
y valores, porque estas apoyaran las determinaciones que tomemos durante el
proceso de cuidado para lograr un verdadero cuidado reciproco y trascendental, cuyo
resultado final sera un crecimiento mutuo “. De esta manera, la habilidad de cuidado
es considerada como el desarrollo de destrezas y capacidades de las que dispone un
individuo para realizar acciones que ayuden a otros a crecer 0 a valorar su propio
ser™. De acuerdo a lo planteado por Nkongho, la paciencia es otro componente
prioritario en la adquisicion de habilidad de cuidado. Esta autora considera que “la
paciencia es dar tiempo y espacio para la autoexpresion y exploracion e incluye el
grado de tolerancia ante la desorganizacion y problemas que limitan el crecimiento de
si mismo y de otros” 2.

Cada una de las definiciones de paciencia involucra una directa relacion con el otro,
es comprender la situacion, sus sufrimientos, respetarlo como ser Unico, con sus
propias actuaciones, pensamientos y sentimientos propios de cada situacion, siempre
con tolerancia y espera en el tiempo, para dejar que los resultados sean el fruto de
esa entrega de cuidado ™.

Otro componente prioritario en la adquisicion de la habilidad de cuidado es el valor.
Para esta autora “el valor esta presente en el cuidado, cuando la direccion del
crecimiento y su resultado se desconoce” (...) “el valor de cuidar se obtiene de
experiencias del pasado, es la sensibilidad para estar abierto a las necesidades del
presente” Y.

Asi mismo, el valor se contempla en cada una de las experiencias vividas con la/el
cuidadora/or, en el simple hecho de tomar la determinacion de cuidar o de asumir esta
obligacion. Cada una de estas situaciones presenta un grado de valor porque muestra
la capacidad de asumir un reto ante lo desconocido, en una situacion que
posiblemente se prolongue en el tiempo, con incertidumbre en el proceso y en los
resultados ™.

Reconocer a los cuidadores como un componente esencial del sistema de cuidado de
la salud exige aceptar su potencial y sus limitaciones, y darles herramientas para
mejorar su habilidad en términos de incrementar su habilidad para el cuidado. Es
esperable que las/os cuidadoras/es satisfagan las necesidades de la persona
enferma, respondan a la problemética familiar, mantengan su propia salud y fomenten
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la buena relacion cuidador—persona cuidada. Lo anterior podran lograrlo reconociendo
y estableciendo apoyos formales e informales, manejando los sentimientos de
inadecuacion o culpa y manejando su propio futuro y el de su grupo familiar %,

Una/un cuidadora/or sin habilidad minima para ejercer el cuidado, afectara tanto su
capacidad de adaptacion a las condiciones del rol, como el compromiso con el nivel
de funcionalidad de la persona que recibe el cuidado ™. Al no haber adaptacion al rol
puede experimentar la sobrecarga del cuidador informal, que se describe como el
conjunto de problemas fisicos, mentales y socioecondmicos que experimentan los
cuidadores de enfermos cronicos que pueden afectar sus actividades de trabajo,
descanso, relaciones sociales, su equilibrio emocional y su libertad 9.

También se la describe como una experiencia subjetiva que surge de las demandas
de atencién, y una experiencia objetiva debido a los cambios que debe realizar el
cuidador en diversos ambitos de su vida.

La carga que experimenta el cuidador tiene una multidimensionalidad ya que incluye
factores emocionales, fisicos, econdémicos, las actitudes del cuidador hacia la persona
cuidada y la relacién que se establece entre ambos; y por otra parte, considera los
comportamientos y actitudes de la persona cuidada *°

Una de las formas mas equilibradas y funcionales para afrontar las condiciones
adversas que plantea la labor del cuidado en el hogar, radica en conocer y adquirir
habilidad para el cumplimiento del rol de cuidadora/or.

En este sentido las/los enfermeras/os pueden apoyar a las/os cuidadoras/es a adquirir
esas conductas adaptativas, como parte inicial de la construccion de la habilidad para
cuidar, es decir, al ejercer su rol, es labor de la/el enfermera/o ayudar a la/el
cuidadora/or en la progresién de su habilidad de cuidado ®:

Con base en estas consideraciones se planted, en este estudio, el objetivo de conocer
la relacién entre la habilidad de cuidado y la sobrecarga en cuidadoras/es informales
de personas con discapacidad severa, a fin de que las/os enfermeras/os puedan tener
mas elementos de acompafiamiento e intervencibn para quienes asumen la
responsabilidad de cuidar en el hogar. Para ello se establecio la habilidad de cuidado
con sus componentes de conocimiento, paciencia y valor como la variable
dependiente; y las caracteristicas demogréficas, derivadas de la actividad de cuidar
de las/os cuidadoras/es y el nivel de sobrecarga en ellas/os, como variables
independientes 2.

La hipotesis de este estudio, plantea que existe relacidn significativa entre el nivel de
sobrecarga y la habilidad de cuidado de las /los cuidadoras/es informales, es decir, a
mayor nivel de sobrecarga, menor nivel de habilidad de cuidado.

MATERIALES Y METODOS

Estudio de abordaje cuantitativo de tipo descriptivo, transversal y correlacional. La
unidad de analisis correspondié a las/os cuidadoras/es informales del Programa de
Apoyo al cuidado de personas postradas de toda edad, con discapacidad severa o
pérdida de autonomia. A partir de una poblacién total de 311 cuidadoras/es, la
muestra por conveniencia, estuvo compuesta por 151 personas entre 24 y 84 afios
gue ejercian el rol de cuidadora/or informal. Los criterios de inclusién fueron que los
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participantes se desempefiaran como cuidadoras/es principales sin recibir
remuneracién por dicha labor.

Los instrumentos que se aplicaron fueron los siguientes:

- Inventario de Habilidad de Cuidado (Caring Ability Inventory, CAI), version en
espafol a partir de la version original de N.Nkongho. Esta constituido por 37 items con
respuestas tipo-Likert con puntaje de 1 a 7 en la version original, pero que para fines
de este estudio fue utilizado en respuesta tipo-Likert de 1 a 4, en donde 1 equivale a
nunca y 4 a siempre, ello por las dificultades para dar respuesta detectadas en
estudios previos y corroborados con la prueba piloto ©. Los puntajes mas altos
indican mayor grado de cuidado para el item positivamente formulado. Para los items
negativamente formulados, el puntaje se invierte. Las respuestas a los items se
suman para cada sub-escala, dando un puntaje total y otro especifico. Las sub-
escalas se clasifican en tres factores asociados con el entendimiento del propio sery
de otros: conocimiento (14 items), valor (13 items) y paciencia (10 items). Los
puntajes se clasifican en los niveles bajo, medio y alto. El inventario reporta en varios
estudios una consistencia interna de alfa de Cronbach de entre 0,84 y 0,86 "9,

- Escala de Evaluacion de sobrecarga de Zarit, es un instrumento que tiene por
objetivo valorar la vivencia subjetiva de sobrecarga sentida por el cuidador, en
distintas areas de su vida fisica, psiquica, social y econdémica. Esta escala fue
adaptada al espafiol y validada tanto internacional como nacionalmente ®. Consta de
22 preguntas tipo Likert de 5 opciones (1 a 5 puntos), cuyos resultados se suman en
un puntaje total (22-110 puntos). Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de
sobrecarga” (<46),’sobrecarga ligera” (47 — 55) o “sobrecarga intensa” (< 56).
“Sobrecarga ligera” representa un factor de riesgo para generar “sobrecarga intensa”.
Este instrumento presenta gran confiabilidad inter- observador (coeficiente de
correlacion intra clase (CCIl) de 0,71 en su estudio original y 0,71 — 0,85 en
validaciones internacionales), consistencia interna con un alfa de Cronbach 0,91 en el
estudio original, y entre 0,85y 0,93 en varios paises (**). Ha demostrado también gran
validez de apariencia, contenido y constructo en diferentes adaptaciones linguisticas.
En la validacion chilena, se confirmé su confiabilidad al obtener un coeficiente de alfa
de Cronbach de 0,87 ©.

- Encuesta sobre factores demograficos y derivados de la actividad de cuidar
elaborada por las investigadoras, con preguntas breves, especificas y delimitadas con
respuestas dicotomicas, categoricas y de completacion para la medicién de las
variables.

El control de calidad de los datos en una primera fase del estudio consistid en la
aplicacién de una prueba piloto con 25 cuidadores informales que cumplieron con los
criterios de inclusion planteados en el disefio metodolégico y que luego de tomar
conocimiento del consentimiento informado aceptaron participar en el estudio. Las 25
personas se seleccionaron en un muestreo no probabilistico, por conveniencia ya que
se debid entrevistar a los sujetos que estaban disponibles o accesibles, y que habian
aceptado participar en el estudio, al momento de asistir a consulta en su rol como
cuidadores informales de pacientes del Programa de alivio del dolor y cuidados
paliativos del Hospital Clinico de Magallanes. El objetivo de la prueba piloto fue
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detectar las dificultades en la comprension y el lenguaje que pudieran reportar los
instrumentos. Al respecto, por las dificultades de compresion manifestada por los
entrevistados con el Inventario de habilidad de cuidado, se establecio la necesidad de
modificar la respuesta tipo-Likert a puntajes de 1 a 4, en donde 1 equivale a nuncay 4
a siempre (*?). La Escala de evaluacion de sobrecarga de Zarit no present6
dificultades en su aplicacion.

La segunda fase del estudio, consistidé en la recoleccidén de la informacién mediante
visitas domiciliarias a 151 cuidadoras/es informales (48,5%), que constituyeron la
muestra por conveniencia.

El procesamiento de los datos se realizé en el programa Statiscal Packege for the
Social Sciences (SPSS®) version 19. Las variables cuantitativas fueron representadas
por su media y desviacion estandar y las categoricas por su frecuencia y porcentaje.
Para determinar la relacion entre variables cuantitativas se utilizé el coeficiente de
correlacién de Pearson. Se utilizé un nivel de significancia de 0,05.

Aspectos éticos. La investigacion contd con la autorizacion del Comité de Etica de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Concepcion y con las autorizaciones de
las autoridades de salud a nivel regional y municipal de Magallanes. Cada patrticipante
tomd conocimiento del consentimiento informado previamente a la realizacion de la
entrevista, enfatizandose en los principios del respeto a la voluntad de participar en el
estudio, a la confidencialidad y el anonimato.

RESULTADOS
Caracteristicas demogréficas y derivadas de la actividad de cuidar de la muestra:

En relacion a la caracterizacion demografica y a las variables derivadas de la
actividad de cuidar de la muestra, se evidencia que la mayor parte de las/os
cuidadoras/es corresponden al sexo femenino; mayoritariamente viven con pareja y
no reciben ayuda para cuidar, actividad que en su mayoria se encuentran
desempefiando por mas de 6 meses de los cuales el 28,5% inclusive lo hace por mas
de 10 afios; mientras que casi un cuarto de la poblacién estudiada cuida a mas de
una persona sin tener en su mayoria capacitacion para ello. Todo lo anterior se
evidencia en tabla 1.
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Tabla 1. Perfil de la muestra de cuidadores informales (n=151).

Variables Categorias Frecuencia Porcentaje
Hombres 18 11,9
Sexo Mujeres 133 88,1
Edad 24 a 44 ahos 18 11,9
45 a 64 afos 92 60,9
65 a 84 afios 41 27,2
Situacién de pareja Con pareja 93 61,6
Sin pareja 58 38,4
Ayuda para cuidar Si 73 48,3
No 78 51,7
Tiempo a cargo del cuidado Menos de 3 afios 58 38,4
3 afos y mas 93 61,6
Personas dependientes a su Una 117 77,5
cuidado Dos 0 mas 34 22,5
Si 40 26,5

Capacitacion formal para cuidar No 111 735

En relacion con la variable independiente nivel de sobrecarga, al aplicarse la Escala
de evaluacién de sobrecarga de Zarit se establecié este estudio, un coeficiente Alfa
de Cronbach de 0,896.

Respecto al nivel de sobrecarga, un 76,8% presenta ausencia de sobrecarga,
mientras que un 9,3% sobrecarga ligera y un 13,9% sobrecarga intensa.

En relacion a la variable dependiente habilidad de cuidado, al aplicar el analisis de
fiabilidad al Inventario de habilidad de cuidado se obtuvo un Alfa de Cronbach de
0,728, con los 37 items.

La habilidad de cuidado total muestra que el 58,3% de los cuidadores tiene un nivel
alto y el 41,7% presenta nivel medio, no existiendo cuidadores con bajo nivel de
habilidad de cuidado total en el grupo estudiado.

En cuanto a las dimensiones conocimiento, paciencia y valor, el 84,1% presenté nivel
alto de conocimiento y el 15,9% nivel medio sin presencia de cuidadores con puntaje
en el nivel bajo. En la dimension paciencia ocurre algo similar con un 87,4% de la
poblacién en nivel alto y un 12,6% en nivel medio. En la dimension valor se aprecia
gue el mayor porcentaje de personas (82,8%) presenta un nivel de medio valor, un
9,3% de nivel alto y un 8,0% con nivel bajo de valor. En esta dimension el 88,7% de
los cuidadores respondié que “No importa lo que digan los demas mientras yo haga lo
correcto”; el 72,8% respondié que “No me gusta hacer compromisos mas alla del
presente”; el 71,5% de los cuidadores respondié que “Me siento intranquilo sabiendo
qgue otra persona depende de mi”, y el 70,2% respondidé “Tengo miedo de dejar ir a
aquellos a quienes cuido por temor de lo que pueda sucederles.”
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Resultados de correlacion entre el nivel de sobrecarga y la habilidad de cuidado.

Tabla 2: Estadisticos descriptivos de las variables habilidad de cuidado total,
dimensiones conocimiento, paciencia, valor y nivel de sobrecarga de la/el
cuidadoral/or.

Variable Media (D.E.) Mediana (Q1-Q3)
Total 113,3 (9,9) 112 (107-121)
Habilidad Conocimiento 47,2 (4,8) 48 (44-51)
de cuidado Paciencia 33,8 (3,5) 34 (31-36)
Valor 32,7 (5,2) 33 (29-37)
Sobrecarga 33,9 (17,1) 33 (21-44)

Al analizar la correlacion entre el nivel de sobrecarga y la habilidad de cuidado, se
aprecia correlacion significativa y negativa del nivel de sobrecarga con la habilidad de
cuidado total, y con las dimensiones conocimiento y paciencia.

Tabla 3: Correlacion entre nivel de sobrecarga y habilidad de cuidado.

Total Conocimiento Paciencia Valor Sobrecarga
1 = = - = - =
Habilidad de cuidado Total 817 746 655 311
,0000 ,0000 ,0000 ,0001
- 1 - i - B =
Habilidad de cuidado conocimiento 817 682 179 219
,0000 ,0000 ,0278 ,0069
= = 1 124 N =
Habilidad de cuidado Paciencia 746 682 ' 161
,0000 ,0000 ,1298 ,049
B = N . 124 1 =
Habilidad de cuidado Valor 655 179 284
,0000 ,0278 ,1298 ,0004
-3117 -,219” 161 284" 1
Sobrecarga
,0001 ,0069 ,0489 ,0004

**_La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).*. La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

DISCUSION

En el presente estudio se encontr0 que los factores sociodemograficos son
coincidentes con estudios chilenos como el estudio descriptivo de cuidadores de un
consultorio en Alto Hospicio y otro realizado en un consultorio en San Carlos que
describe a las/os cuidadoras/es mayoritariamente como mujeres, pero que en relacion
a la edad, en ambos estudios, corresponden a mujeres mas jovenes que las que se
describen en Magallanes *"*®). Ello indica que no importa la edad de las mujeres a la
hora de otorgar cuidados en el hogar. Las cuidadoras viven mayoritariamente en
pareja, al igual que lo reportado en otros estudios, lo que sin duda favorece la forma
en que las mujeres enfrentan la tarea cotidiana de cuidar ya que les permite compartir
las responsabilidades del hogar y contar con el apoyo afectivo para ello *®. Disponer
de un segundo cuidador o con apoyo para asumir el cuidado diario de una persona
enferma, es una condicion que solo presentan la mitad de las cuidadoras de este
estudio, al igual que se evidencia en estudios nacionales *”. Esto le impide a la
cuidadora contar con el tiempo libre disponible para realizar otras actividades
vinculadas, por ejemplo, a la distraccion, el trabajo o el autocuidado. Esto podria
deberse a la inexistencia de familiares que apoyen en la tarea de cuidar o bien, en
gue estos se encuentran desarrollando actividades laborales remuneradas fuera del
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hogar, lo que les impediria participar del cuidado. Un estudio realizado en Valdivia
muestra un porcentaje aun mas bajo (29%) de cuidadores que reciben ayuda en su
labor de cuidar *®.Es decir, el cuidado en el hogar sigue siendo una actividad que
involucra solo al binomio cuidadora/ persona cuidada, en que ambos deben
esforzarse por lograr la adaptacién a una realidad que se prolongara en el tiempo.

Lo anterior muestra que en el mejor de los casos, solo la mitad de las/os
cuidadoras/es informales esté recibiendo ayuda concreta y permanente en la actividad
de cuidar.

En el ambito internacional, un estudio colombiano realizado en 77 cuidadores de
personas con enfermedad cronica mostr6 que un 69% de las/os cuidadoras/es
reportaron recibir ayuda para cuidar ®%. Este porcentaje es destacable sobre todo en
una poblacién que es tan vulnerable, si no recibe ayuda y colaboracion.

Otros estudios colombianos como el realizado en cuidadores de nifilos con
enfermedad cronica muestra que solo el 34% de ellos cuenta con ayuda y realizado a
cuidadores de personas con enfermedad crénica que reporté que soélo el 27% de ellos
recibe ayuda, ambas cifras menores a las reportadas en el presente estudio %22,

En relacidén al tiempo a cargo del cuidado, el estudio muestra que el 66% de los
cuidadores cuida entre 6 meses y 10 afios, no dejando de llamar la atencién que un
28% se encuentra desarrollando esta actividad por mas de 10 afios. Al comparar este
resultado con los datos obtenidos es otros estudios chilenos se aprecia coincidencia
ya que el tiempo de cuidado supera los tres afios 7819 e inclusive un estudio
realizado en Concepcion muestra un mayoritario porcentaje de cuidadoras/es que han
llevado a cabo el cuidado por mas de 10 afios ®®.Esta larga dedicacién de tiempo al
cuidado de un familiar constituye una realidad propicia para que el cuidador desarrolle
trastornos fisicos y de salud mental, derivados de esta responsabilidad y de la alta
exigencia de cuidar de otro sin contar con la preparacion ni con los apoyos necesarios
para ello. El tiempo en que el cuidador asume el cuidado puede prolongarse por
meses, afios e incluso décadas. Ello refuerza la caracteristica del cuidado como una
actividad que se prolonga en el tiempo, en tanto las necesidades de la persona
cuidada lo requieran, y con los avances tecnoldgicos en los tratamientos a estas
personas, es posible que la vida se prolongue muchos afios, mas aun si se cuenta
con la supervision, atencion directa y permanente de un cuidador.

Respecto al nUmero de personas que estan bajo la tutela de las/los cuidadoras/es, un
cuarto de ellas/ellos cuida a mas de una persona lo cual es preocupante por el nivel
de exigencia que esto implica para quien ejerce este rol. Por otra parte, que el
cuidado se otorgue en un entorno familiar deriva en un importante ahorro en términos
de recursos para el sistema de salud y refuerza la realidad de que el sistema sanitario
aun se encuentra en deuda con las cuidadoras informales al no responder a sus
necesidades de suplencia en el cuidado y de intervenciones de contencion y
capacitaciéon que les ayuden a enfrentar la tarea de cuidar. Si bien ha habido un
avance en conocer con mayor especificidad la realidad que enfrentan las/os
cuidadoras/es, aun esta pendiente traducir las evidencias obtenidas en intervenciones
planificadas que minimicen el impacto que cuidar en el hogar supone para las
cuidadoras y para la familia.

El estudio muestra que un 26% de las/os cuidadoras/es recibid algun tipo de
capacitaciéon para ejercer el rol, resultado que es cercano al 32% que reporta el
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estudio realizado en pacientes del programa postrados del ciudad de Concepcion @2,

Sin embargo ambos hallazgos denotan la escasa preparacion que presentan las
cuidadoras para enfrentar la actividad de cuidar, y la necesidad de recibir capacitacion
bésica para entregar dichos cuidados, lo que redundaria en el bienestar de la persona
enferma y también del cuidador.

Respecto a la sobrecarga encontrada, si bien la mayoria de las/os cuidadoras/es
presenta ausencia de sobrecarga, un cuarto de ellos presenta sobrecarga ligera, lo
gue es un factor de riesgo para generar sobrecarga intensa. Este dato es preocupante
por las caracteristicas demandantes del rol que ejercen, que se describe como una
actividad constante y permanente, con escasas posibilidades de ser delegado y cuya
complejidad va en aumento a medida que el tiempo avanza. Si bien la sobrecarga
ligera afecta porcentualmente a un grupo minoritario de la poblacién, es inquietante su
presencia en personas que son altamente exigidas en su rol de ayuda, y muestran
evidencias incipientes de un proceso de agotamiento sobre el cual se puede intervenir
oportunamente y en forma anticipada, evitando mayores costos para el bienestar de
las/los cuidadoras/es.

Otros estudios en cuidadoras/es chilenas/os evidencian altos niveles de sobrecarga
(considerando la suma de los valores de los niveles de carga ligera e intensa
sobrecarga), como un estudio realizado en Valdivia que expone que un 83,6% de los
cuidadores presentd sobrecarga, mientras que el estudio realizado en San Carlos
muestra una sobrecarga en el 58% de los cuidadores informales 819,

A nivel internacional, el estudio “Sobrecarga asociada con el cuidado de ancianos
dependientes” mostré que el 45,8% de los cuidadores presenta algin nivel de
sobrecarga 7.

En relacion a la habilidad de cuidado, un porcentaje cercano a la mitad de las
cuidadoras del Programa de apoyo al cuidado domiciliario presenta un nivel alto de
habilidad de cuidado, sin embargo, el grupo restante no alcanza los niveles 6ptimos
para cumplir el rol que desempefian ©. Ello coincide con los resultados reportados a
nivel internacional en diversos estudios © 2*%2®) ya que en Chile no existen estudios
relacionados con la habilidad de cuidado.

En las dimensiones conocimiento y paciencia las/os cuidadoras/es de Magallanes
presentaron un nivel alto. Poseer el conocimiento en un nivel alto implica entender las
necesidades del otro y asi reforzar su bienestar. Esto incluye desarrollar el
autoconocimiento, el conocimiento del otro con sus limitaciones y fortalezas, asi como
sus necesidades particulares y las fluctuaciones o cambios que se dan a lo largo de la
experiencia de cuidado “”. Por otra parte un nivel alto de paciencia le permite a la/el
cuidadora/or ser tolerante en situaciones donde se presenta cierto grado de confusion
y de desorganizacion. Es la actitud que les permite a las personas poder soportar
cualquier contratiempo o dificultad .

En relacion a la dimension valor, los resultados de este estudio muestran un nivel
mayoritariamente medio, que se relaciona con sentimientos de intranquilidad frente a
la responsabilidad de cuidar de otra persona ya que muchas veces implica ir contra la
opinidn de los demas, experimentar sentimientos de apego hacia la persona cuidada
con temor de dejarla ir, y de establecer compromisos a largo plazo por no poder
cumplirlos.
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Ello coincide con los hallazgos del estudio denominado “Habilidad de cuidado de
cuidadores familiares principales de pacientes con ACV”, donde la autora explica que
los valores bajos en la dimension valor demuestran que los cuidadores no han
asumido las experiencias del pasado y no estan preparados para los retos del
presente y los del futuro, y debido a esto, los cuidadores no tendran un nivel de
habilidad de cuidado 6ptimo ©%).

Otro estudio realizado en Cartagena (Colombia) muestra que el 75,7% de los
cuidadores presenta un nivel alto de la dimensidén conocimiento y un 87,5% presenta
nivel alto en la dimension paciencia. Sin embargo, su nivel de habilidad total es
mayoritariamente de nivel medio, lo que no coincide con el presente estudio en que la
habilidad total alcanza un nivel alto, secundado por el nivel medio, lo cual no ofrece
sin embargo, un escenario ideal desde el punto de vista del desarrollo de habilidades
de cuidado ya que evidencia un porcentaje de cuidadores que no poseen niveles
6ptimos de habilidad "

En el estudio se encontrd relacién estadisticamente significativa y negativa entre la
habilidad de cuidado total, la dimension conocimiento y la dimension paciencia con el
nivel de sobrecarga de las/os cuidadoras/es. Ello confirma que el desarrollar mayor
habilidad de cuidado reduce la sobrecarga en los cuidadores.

CONCLUSIONES

Se evidencia estadisticamente que existe relacion significativa y negativa entre la
habilidad de cuidado total, con sus dimensiones de conocimiento y paciencia, y el
nivel de sobrecarga en las/so cuidador/ases informales de personas dependientes
gue pertenecen al Programa de Apoyo al cuidado domiciliario de personas de toda
edad postradas con Discapacidad Severa de la Region de Magallanes, Chile. Se
comprueba que los cuidadoras/es que poseen mayor habilidad de cuidado presentan
ausencia de sobrecarga. Estos resultados constituyen una base para nuevas
investigaciones que permitan a la disciplina de Enfermeria explorar otras
caracteristicas que podrian relacionarse con la habilidad de cuidado de las/os
cuidadoras/es informales. Se evidencia que quienes cuidan con habilidad han
desarrollado formas equilibradas y funcionales para afrontar las condiciones adversas
gue plantea la labor de cuidar en el hogar, las cuales se traducirian en la adquisicion
de habilidades adecuadas para el cumplimiento del rol de cuidadora/or y les
permitirian una menor exposicion y afectacién a sentir la labor de cuidar a otra
persona, como una carga.

Se refuerza con los resultados de este estudio la necesidad de contar con Programas
de intervencién de enfermeria dirigidos a las/los cuidadoras/es informales y sus
familias a fin de mejorar sustancialmente las habilidades de cuidado, sobre todo en la
dimensién valor, con estrategias psicoeducativas que favorezcan la reduccién de los
temores frente a lo desconocido, a la toma de decisiones y al desapego de la persona
cuidada, con énfasis en el abordaje del duelo anticipado en forma individual y
personalizada u otros aspectos psicosociales. Por otra parte se debe reforzar
permanentemente las dimensiones de conocimiento y paciencia, para mantenerlas en
un nivel 6ptimo y asi las/los protejan de verse afectados en sus capacidades y
superados por las demandas que conlleva la responsabilidad de cuidar.
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