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PROLOGO

Estar a cargo de un paciente como cuidador primario genera en las personas que
cumplen este rol un compromiso de su vida laboral, familiar y econémica, debido a que la
internacion prolongada y el tiempo que le demanda, acarrean manifestaciones clinicas como
consecuencias en la salud, tanto fisica, emocional, personal-social, econémico y laboral.

Esta situacion podria afectar también la salud de los pacientes bajo su
cuidado, cuyas consecuencias se evidencia en una poblacién especifica, como lo es el grupo
de nifios que cursa la patologia cronica de Sindrome de Intestino Corto (SIC). Se trata de
una alteracion funcional que resulta de una reduccion critica en la longitud del intestino; por
lo tanto, el nifio con SIC, dependera de su cuidador para enfrentar su enfermedad. Segun
Pinto, A. Ortiz Barrera, N. Sanchez Herrera, L, (2005), “Cuidador primario es aquel que tiene
un vinculo de parentesco o cercania y asume la responsabilidad del ser querido que vive con
la enfermedad crénica.” (p.129). Gracias a los avances de la medicina moderna se permite la
sobrevida de estos pacientes.

El estudio de la situacion actual del cuidador primario permite afirmar que, si bien es
cierto que ha aumentado el interés y sensibilizacidn respecto a su problematica, existe todavia
un amplio margen de mejora en la respuesta por parte de los servicios sanitarios y sociales. La
responsabilidad del cuidado es colectiva, debe ser compartida entre la familia y el sistema
sanitario y de servicios sociales; por lo que resulta necesario cubrir la creciente necesidad de
atencion que requieren los cuidadores para mejorar su capacidad de ofrecer cuidados, prevenir
las consecuencias sobre su salud y evitar o retrasar la institucionalizacion de los pacientes. Es
fundamental que, por parte del sistema sanitario, se favorezca el reconocimiento del rol de la
persona cuidadora, teniendo en cuenta la desigual distribucion de la responsabilidad y el
impacto del cuidado, y se promueva una atencion integral de sus necesidades.

El proyecto pretende determinar las consecuencias en la salud del cuidador primario
por una internacion prolongada de nifios con SIC, dando a conocer a los profesionales
sanitarios sobre esta problematica y ofrecer informacion contrastada sobre las caracteristicas
que definen el fendmeno del cuidador primario.

El trabajo se encuentra organizado en: Capitulo |, referido al problema de
investigacion que incluye el planteo del problema a investigar, la justificacién, el marco
teorico, la definicion conceptual y los objetivos de la investigacion.

Capitulo 11, constituye el disefio metodoldgico que incluye el tipo de estudio, la

operacionalizacion de la variable, el universo y la muestra, la técnica de recoleccion de datos,
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el plan de recoleccién, presentacion y analisis de datos, el cronograma de actividades, el
presupuesto, las referencias bibliograficas y, por ultimo, los anexos que incluyen notas,

consentimiento informado, el instrumento de recoleccion de datos y la tabla matriz.
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CAPITULO |

EL PROBLEMA DE LA
INVESTIGACION



Planteo del Problema

Todas aquellas personas que ejercen el cuidado de enfermos crénicos e internacion
durante largos periodos de tiempo, se enfrentan a situaciones, que afectan tanto su salud fisica
como mental. La circunstancia les exige emplear estrategias especificas y dependera de éstas
el afrontamiento positivo o negativo que haga, y que impactara directamente en la relacion

con su entorno, mejorando su calidad de vida o afectando su estabilidad biopsicosocial.

El sindrome de intestino corto (en adelante SIC) se refiere a la suma de alteraciones
funcionales que resultan de una reduccion critica en la longitud del intestino, y que en
ausencia de un tratamiento adecuado se manifiestan con diarrea y deshidratacion crénicas,
desnutricion, pérdida de peso, deficiencia de nutrimentos y electrolitos, asi como falla para
crecer que se presenta con mayor frecuencia durante el periodo neonatal. Las causas mas
frecuentes de SIC son: enterocolitis necrotizantes, atresia intestinal, gastrosquisis, mal
rotacion, volvulos y miscelaneos. Refiere: (Revista de Gastroenterologia de México, 2012, p.
130)

Por lo tanto, es preciso tener en cuenta que el nifio enfermo con SIC, depende de su
cuidador para enfrentar, entender y afrontar su enfermedad, la funcion de este adulto es
relevante. Si el cuidador llega a ver cubiertas sus necesidades, encuentra satisfaccion en la
labor que realiza; esto le permitird generar un vinculo con su entorno y con el nifio,
posibilitando asi una recuperacion y afrontamiento positivo de la enfermedad. Sin embargo, si
el nifio se encuentra bajo el cuidado de personas ansiosas, angustiadas o blogueadas por la

situacion, es probable que repercuta en prejuicio de su recuperacion.

Todo este proceso de enfermedad conlleva a que los padres permanezcan un periodo
de tiempo prolongado fuera de su hogar y de las actividades cotidianas. Ante esta situacion, el
cuidador primario debe armonizar los esfuerzos por el cuidado de su nifio enfermo; la
afeccion de sus propias necesidades y la preocupacion de descuidar a su cényuge y a sus otros

hijos,

De alli que la investigacién en la linea del cuidado de enfermos con S.1.C. debe poner
énfasis en el soporte del cuidador primario, cubriendo todas aquellas necesidades fisicas,

cognitivas, emocionales y sociales especificas durante la intervencion y cuidado del nifio.
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La red de apoyo méas importante para un paciente con S.I.C. esta constituida, de hecho,
por una red social compuesta por la familia nuclear, la familia extensa y los amigos cercanos.
Pero generalmente solo es una persona en esta red la que ejerce un papel estable durante todo
el proceso; ese alguien se diferencia del resto por un vinculo de union o algun interés

intrinseco que estimula el desarrollo y el fortalecimiento de esta relacion.
Al respecto es importante plantear diferentes interrogantes:

¢La salud integral del cuidador primario estara afectada por largos periodos de

permanencia en el ambito hospitalario?
¢La salud del cuidador primario se deteriora por el cuadro patoldgico del nifio?

¢El cuidador primario se ve alterado por el desarraigo familiar que implica acompafiar
al nifio en este proceso de enfermedad?

La preocupacion constante y la tension que origina el cuidado del enfermo, la cantidad
de tiempo invertido y el esfuerzo fisico, repercuten en el desarrollo normal de las actividades
laborales, produce problemas con la pareja y con los otros hijos, asi como restringe la vida

social del cuidador primario. Entre las areas mas afectadas estan:
La fisica: ya que sufren cansancio, cefalea y dolores articulares.

La psiquica: pueden generar trastornos depresivos, trastorno del suefio, ansiedad e
irritabilidad.

La laboral: ausentismo, desinterés por el trabajo, entre otras.

Todas estas alteraciones repercuten en la vida de la persona de tal forma que pueden
llevar a una situacion en la que su papel como cuidador primario se vera desgastado y

disfuncional.

Garcia Marco, Lopez Ibor y Vicente Edo (citados por Covarrubias Delgado y Andrade
Cepeda, 2012) sefialan que, durante el proceso de hospitalizacién hay un cambio de entorno
gue exige una adaptacion, el sujeto vive el ingreso hospitalario como una situacion de estrés,
ansiedad y vulnerabilidad. También explican que, en el hospital, como organizacion
burocratica, el paciente es el objeto de la actividad, y no es considerado como parte de la

escena social, de manera que no solo esta privado para intervenir en su propio cuidado, sino
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gue para la satisfaccion de las necesidades basicas depende de otras personas. Por ello, se le
permite un acompafante que hace funciones de cuidador, que ademas de colaborar en la
satisfaccion de las necesidades, apoya con las medidas terapéuticas y como facilitador de la

comunicacion entre el resto de la familia y el equipo de salud.

La enfermedad de S.I.C. va evolucionando de forma paulatina hasta que la familia
tiene que hacer una movilizacion general de recursos, localizando toda la atencion en el
miembro enfermo. Los miembros de la familia pueden hacer grandes sacrificios para
satisfacer las necesidades del enfermo, pero el factor primordial que determina la aparicion de
la crisis familiar ante la enfermedad es el desequilibrio existente entre los recursos del sistema
familiar y la vivencia de la enfermedad por parte de la familia. De este modo, segln la Revista
Habana Ciencia Médica (2008), la crisis por la que atraviesa la familia se desarrolla en tres

fases fundamentales:

Desorganizacién: Debido al impacto que produce el diagndstico y el pronéstico de la
enfermedad. De golpe, se interrumpen las tensiones vitales de la familia, los proyectos de
futuro. Se produce una disgregacion de la red de relaciones interpersonales y una confinacion

a un entorno reducido.

Recuperacion-adaptacion: La familia inicia su adaptacion en aspectos concretos
(redistribucion de trabajos y tareas) y a nivel relacional (redefinicién de las relaciones
interpersonales); se transforma en un elemento mas amplio de apoyo por parte de su entorno
relacional, lo cual le ayuda en este proceso. Su actitud tiende a ser mas activa; después

del shock inicial, se produce el inicio a la adaptacion.

Reorganizacion: Se inicia el nuevo equilibrio en funcion de la situacion de la
enfermedad y sus consecuencias. Esta reorganizacion serd mas compleja en el caso de las
enfermedades en fase terminal o que han dejado secuelas importantes en el miembro de la
familia afectado. El equilibrio se encontrara en el respeto de las necesidades del enfermo, pero
también en el respeto de la independencia y la autoafirmacién de cada uno de los miembros

de la familia.

Barrera-Ortiz, Sanchez-Herrera y Carrillo (2013), tuvieron como objetivo explorar el
nivel de produccion y contenido de la informacion disponible a nivel mundial sobre la carga

del cuidado en cuidadores de nifios con enfermedad crénica. El estudio tuvo como resultados
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que se reconoce el impacto sobre la calidad de vida en los cuidadores familiares de nifios con
enfermedad crénica que afecta especialmente los aspectos psicosociales y socioeconémicos.

De acuerdo con estudios realizados en Grecia, Irlanda, Italia, Portugal, Espafia (citado
por Figueredo, 2012)” (...) tener sintomas tales como cansancio excesivo, fatiga general, dolor
de espalda, fisica y agotamiento mental, disminucion de la fuerza y la resistencia,

nerviosismo, la irritabilidad, la ansiedad, el insomnio y el estado depresivo entre otros "(p. 41)

Malher (2014) puntualizé la disponibilidad emocional apropiada de la madre y el
intercambio afectivo entre esta y su bebé como rasgos importantes para promover la
formacion de las estructuras psiquicas. La cuidadora y encargada del bienestar del nifio, se
considera que es la madre, tiene tan introyectada esta idea que el que su hijo padezca alguna
enfermedad o accidente, la hace sentirse fracasada, muchas veces es juzgada duramente por su
pareja o por los servidores del sistema de salud, lo que rompe la homeostasis y desemboca en
la finalizacion del contexto que trae como consecuencia y como lo indica el estudio una
depresion extrema que pone en riesgo el bienestar de la madre, presentando las siguientes

manifestaciones, segun el CIE 10; F32 Episodios depresivos:
- Disminucién de la atencion y concentracion.
- Pérdida de confianza en si mismo y sentimientos de inferioridad.
- Las ideas de culpa y de ser intil.
- Una perspectiva sombria del futuro.
- Pensamientos y actos suicidas o de autoagresiones.
- Trastornos del suefio, entre otros.

Dada la importancia de comprender el impacto en la salud del cuidador primario, se

formula a continuacion la siguiente pregunta problema.
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Pregunta Problema

¢Qué consecuencias en la salud del cuidador primario de nifios con sindrome de
intestino corto (SIC), provoca la internacion prolongada en el Hospital Pablico Materno
Infantil, afio 2019?

Justificacion

El objeto de estudio de enfermeria es el cuidado integral de la persona que comprende
al ser humano. Por esa razon se debe investigar las consecuencias que la internacion
prolongada provoca en la salud del cuidador primario frente al proceso de enfermedad del

nifio con SIC. (Sindrome de intestino corto).

Debido a que la mayoria de los textos consultados hablan solo del sufrimiento del
paciente y sus familiares se ha considerado de gran importancia, resaltar el gran desgaste en la
salud fisica, emocional, social y laboral del cuidador primario en este proceso de deterioro del
nifio enfermo. Este cuidado suele pasar por un proceso de adaptacion que en determinado
momento vuelve hostil su entorno ya que se ve forzado a renunciar a habitos y costumbres

que antes llenaban su vida y su realizacion personal.

Este presente trabajo pretende dar a conocer a enfermeros, familiares y equipo de
salud en general, que el cuidador primario tiene diferentes consecuencias a raiz del tiempo
que realiza este trabajo en el hospital. El cuidador/ra debera aprender a tomar conciencia que,
para cuidar bien, debe primero cuidar su propia salud (comer, dormir y satisfacer necesidades
béasicas), buscar informacion sobre la enfermedad y los recursos disponibles, organizar su vida
cotidiana contando en lo posible con otros miembros de la familia, dejar un espacio diario

para si mismo, para sus relaciones, aficiones, etc.

La cercania y el conocimiento que los profesionales de enfermeria tienen de la
situacion del cuidador, facilita el papel para resolver dudas en los momentos mas conflictivos,
pudiendo asesorar en la toma de decisiones dificiles, proporcionando técnicas de resolucion
de problemas lo cual es un recurso que permite aprender, identificar, aceptar y responder a un

problema de cuidados; buscando soluciones de forma reflexiva y efectiva.

Con los resultados que se obtendran se pretenderd dar informacién util que sirvan
como base para la creacion de programas que busquen el bienestar de este el cuidador

primario. Intentando proporcionar:
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Un espacio con actividades grupales y educativas.
Taller para cuidados adecuados del nifio enfermo.
Apoyo emocional.

Al respecto, Lopez y Crespo (2007) proponen la necesidad de desarrollar programas
que se ajusten a las necesidades de los cuidadores, ya que esto contribuira a mejorar la salud

mental y fisica del cuidador, y en consecuencia de las personas a quienes cuidan.

Se considera que esto puede llevar a disminuir en gran medida las consecuencias en la
salud del cuidador primario y ademas evitara la claudicacion familiar que tristemente se da en

muchos casos.
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Marco Tedrico

Segln la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1948) es un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o
enfermedades. Esta definicidn es el resultado de una evolucion conceptual, ya que surgid en
reemplazo de una nocién que se tuvo durante mucho tiempo, que presumia que la salud era,

simplemente, la ausencia de enfermedades bioldgicas.

A partir de la década de los cincuenta, la OMS reviso esa definicion y finalmente la
reemplazd por esta nueva, en la que la nocién de bienestar humano trasciende lo meramente
fisico. La Organizacion Panamericana de la Salud aport6 luego un dato mas: la salud también
tiene que ver con el medio ambiente que rodea a la persona. Componentes de la salud: La
OMS, luego de caracterizar el concepto de salud, también establecido una serie de

componentes que lo integran:
Estado de adaptacién al medio (biol6gico y sociocultural).
Estado fisiologico de equilibrio.
Equilibrio entre la forma y la funcion del organismo (alimentacion).
Perspectiva bioldgica y social (relaciones familiares, habitos).

La relacion entre estos componentes determina el estado de salud, y el incumplimiento
de uno de ellos genera el estado de enfermedad, vinculado con una relacién triadica entre un
huésped (sujeto), agente (sindrome) y ambiente (factores que intervienen). Toda enfermedad
consta de una relacion entre un huésped (sujeto), un agente (sindrome) y ambiente (factores

que intervienen).

Otro aspecto en el que se centra la caracterizacion de la OMS (que pertenece a la
ONU) es la organizacion de la salud publica. Con esto se hace referencia a todas las medidas
que puedan tomarse desde los organismos gestionados por el Estado para la prevencion de
dolencias y discapacidades, para la prolongacion de la vida y para la educacion de los
individuos en lo que respecta a la higiene personal. Afirma la OMS que “la salud es parte de

la responsabilidad de los gobiernos™.
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En este sentido es mucho lo que se puede hacer, incluyendo la mejora de los hospitales
publicos, el fomento a la iniciativa privada (que contemple que la salud es un derecho de

todos los individuos) y la proteccion del medio ambiente.

El doctor Floreal, Ferrara. (Teoria Social y Salud. Ed. Catalogos.1987). Tomd la
definicion de la OMS e intentdé complementarla, circunscribiendo la salud a tres areas

distintas:

Salud fisica: Corresponde a la capacidad de una persona de mantener el intercambio y
resolver las propuestas que se plantea. Esto se explica por la historia de adaptacion al medio
que tiene el hombre, por lo que sus estados de salud o enfermedad no pueden estar al margen

de esa interaccion.

Salud mental: El rendimiento Optimo dentro de las capacidades que posee,
relacionadas con el &mbito que la rodea. La salud radica en el equilibrio de la persona con su
entorno de ese modo, lo que le implica una posibilidad de resolucién de los conflictos que le

aparecen.

Salud social: Representa una combinacion de las dos anteriores: en la medida que el
hombre pueda convivir con un equilibrio psicodindmico, con satisfaccion de sus necesidades

y también con sus aspiraciones, goza de salud social.

El cuidado de la salud en todas las areas de la vida permite el bienestar y la realizacion
personal, de manera que todo lo que afecte al cuerpo logre desequilibrar la mente y todo lo
que darie al psiquismo se va a reflejar a en el cuerpo. La persona es un ser de necesidades, y
para mantener el equilibrio y el desarrollo de la misma son necesarios intercambios con el
entorno y con todo aquello que esta en €l, materia, energia e informacion. Dicho proceso de
intercambio es constante en el ser humano y funciona de manera continua y ciclica durante el

proceso de vida de las personas al satisfacer necesidades.

Schaie y Willis, (2003) refiere que: “Todas las necesidades son importantes y han de
ser cubiertas al menos en cierto grado para mantener el bienestar personal, por ejemplo, se ha
observado que las necesidades emocionales, sociales, y espirituales adquieren mas
importancia con la edad; es evidente en determinados estadios del desarrollo y de la etapa de

vida del individuo”.
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El aumento en las expectativas de vida de la poblacion infantil que padece una
enfermedad cronica o incapacitante, ha derivado a un importante nimero de avances en los

estudios e investigaciones sobre el cuidado de enfermos.

En su mayoria los estudios se han centrado en el adecuado afrontamiento de la
enfermedad y a la mejora en las condiciones y el cuidado del enfermo y su familia,
registrando casi en su mayoria de los estudios un menor deterioro sobre los efectos de la
enfermedad y los tratamientos, y mejoras en la calidad de vida tanto del enfermo como de su

familia.

El abordaje del estudio de las necesidades de los nifios enfermos cronicos vy
dependientes del cuidado de otras personas, nos lleva a integrar enfoques de diversas
disciplinas, desde la enfermeria, medicina, psicologia, sociologia, etc., todos reconocen la

complejidad del problema que se plantea.

El sindrome de intestino corto (SIC) hace referencia a la suma de alteraciones
funcionales que resultan de una reduccion critica en la longitud del intestino. Las causas
incluyen la enfermedad de Crohn, estrechamiento u obstruccion de los intestinos, tumores,
coagulos de sangre o isquemia que afectan la circulacion al intestino y que en ausencia de un
tratamiento adecuado se manifiesta con diarrea cronica, dermatitis alrededor del ostoma,
deshidratacién cronica, desnutricion, pérdida de peso, deficiencia de nutrientes y electrolitos,
distencion abdominal, poco apetito, asi como falla para crecer que se presentan con mayor
frecuencia durante el periodo neonatal. Los pacientes con S.I.C. son todo un reto para su
tratamiento debido a que presenta complicaciones de corto, mediano y largo plazo, con lo cual

implica una internacién prolongada junto a la madre o familiar a cargo.

Los cuidadores formales son aquellos profesionales y responsables del establecimiento
especializados que, habiendo recibido formacion previa sobre los cuidados que necesita la
persona dependiente, ofrecen atencién con limites horarios y menor compromiso afectivo que
los cuidadores informales. En las Gltimas décadas, y dada las caracteristicas de la sociedad el
namero de cuidadores formales esta creciendo considerablemente, muchas veces como apoyo
de los cuidadores informales, que ocupan el papel de cuidador primario de la persona

dependiente.

La enfermera, ha de tener en el marco de los cuidados un papel de colaboracion, de

negociacion y de coordinacién. Esto debe facilitar el aprendizaje de estrategias adaptativas
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eficaces; debido a que, desde la percepcion del cuidador, el apoyo que debe dar y recibe es
considerado como un recurso importante y, por tanto, contribuye a la salud de la familia. El
cuidador familiar es una persona sana en un proceso de transicion, no es una paciente, por lo
tanto, el sentido del cuidado debe estar orientado en identificar sus necesidades de ayuda y

acompafiamiento desde una perspectiva del trabajo conjunto y auténomo.

Segun, Ferré-Grau, Rodero-Sanchez, Cid-Buera, Vives-Relats, Aparicio-Casals.
(2011). Existen diferentes fases:

Fase 1: Negacion o falta de Conciencia del Problema

La negacion es una reaccion psicoldgica de autoproteccion. Es un mecanismo que
permite al cuidador familiar controlar sus miedos y ansiedades. En esta fase, el cuidador
puede distanciarse, al menos temporalmente, de la amenaza e incertidumbre que supone la
enfermedad de su familiar. EI cuidador necesita tiempo para ser capaz de valorar de manera
objetiva las dificultades que presenta el familiar enfermo. Asi como el alcance permanente de
la enfermedad y/o discapacidad en su vida como cuidadora. Por otra parte, la enfermera ha de
considerar que, en ocasiones, la negacion puede ser ineficaz: cuando dura mucho en el tiempo
0 cuando se convierte en un mecanismo de evitacién o de huida que impide al cuidador ir

avanzando en el proceso del cuidado.
Fase 2: Busqueda de informacion y aparicion de sentimientos negativos

En esta fase el cuidador va aceptando la realidad de la situacion del enfermo y la
manera como les afecta a ellas. Es frecuente que aparezcan los sentimientos de angustia,
enfado, culpa y frustracion, muchas veces los cuidadores se sienten victimas de una situacion
gue no creen merecer. En esta fase, es importante que la enfermera oriente al cuidador en

relacién a diferentes intervenciones piscé-educativas que incluyan:
a) Apoyo emocional de la cuidadora
b) Entrenamiento relativo a los aspectos
.c) Explorar los apoyos formales e informales que tiene el cuidador.
d) Identificar situaciones de riesgo.

Fase 3: Reorganizacion
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A medida que pasa el tiempo, la vida de los cuidadores se reorganiza, y aungue
persistan en algunos momentos sentimientos de ira, frustracion, soledad y/o tristeza ante las
dificultades del familiar. El cuidador se sentird, progresivamente, con mas control sobre la
situacion y aceptar los cambios que la situacion comporta. Ira adaptando su vida a las
necesidades de la persona cuidada. A pesar de la adaptaciéon, la tarea de cuidar
permanentemente en un entorno familiar es ardua y el cuidador puede necesitar de una
atencion especifica para evitar sintomas de sobrecarga. Es necesario ir identificando e
incidiendo sobre aquellos factores de riesgo que hacen al cuidador mas vulnerable.
Adecuando un plan de cuidados que incluya un seguimiento de las necesidades cambiantes
del familiar cuidado y se refuerce el auto cuidado del cuidador, evitar la sobrecarga del
cuidador y la claudicacion familiar. Es responsabilidad de los profesionales sanitarios asesorar
y facilitar la busqueda de ayuda formal, a través de los recursos sociales comunitarios; La
importancia de reforzar y reconocer el labor del cuidador. Facilitar la aceptacion/adaptacion a
los diferentes recursos socio sanitario y su funcionamiento. La intervencion de la enfermera es

importante para prevenir el sindrome del Cansancio del Cuidador.
Fase 4: Resolucion

En esta fase el cuidador suele estar mas sereno y tranquilo, a pesar de que las
dificultades continuan, y son mas capaces de manejar con éxito las demandas de la situacion
de cuidados presentes y futuras. Cuando el proceso de enfermedad de la persona dependiente
se agrava, es cuando el cuidador tiene que enfrentarse a decisiones dificiles: el traslado del
familiar a una residencia 0 a un socio-sanitario, o la muerte del mismo. En esta fase la
enfermera deberd facilitar e informar sobre la utilizacion de los recursos socio-sanitarios
disponibles y estar atenta al dolor que supone la separacion, ayudando a mantener la serenidad
y el control de la situacion. Es recomendable ayudar a reconocer el esfuerzo del cuidador y la
dedicacion al familiar, pero al mismo tiempo se debe insistir en ir recuperando el tiempo para

si mismo y restablecer en la medida de lo posible las relaciones sociales y familiares.

Desde el principio la enfermera deberd considerar que el cuidador debe estar en

buenas condiciones para cuidar.

Desde la enfermeria como disciplina base del cuidado, se ha propuesto el concepto de

cuidar como: aquella relacion existente entre el cuidador (la persona que entrega el cuidado),
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y la persona cuidada (quien se deja proteger y cuidar), componentes claves de esta interaccién
Rodriguez yKasper (2006).

La doctora Jean Watson, autora de la “Teoria del Cuidado Humano”, sostiene que:
“ante el riesgo de deshumanizacidon en el paciente, a causa de la gran reestructuracion
administrativa de la mayoria de los sistemas de cuidado de salud en el mundo, se hace
necesario el rescate del aspecto humano, espiritual y transpersonal en la préctica clinica,
administrativa, educativa, de investigacion por parte de profesionales de enfermeria”
(Caro,2009).

Flérez Lozano (1997) ha definido al cuidador como: “aquella persona que asiste 0
cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, o enfermedad que le dificulta o

impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales”. (p.2)

Segun Pinto, Ortiz Barrera, Sanchez Herrera, (2005), el cuidador es aquel que tiene un
vinculo de parentesco o cercania y asume la responsabilidad del ser querido que vive con la
enfermedad crénica. El o ella participan de la toma de decisiones, supervisa y apoya la
realizacion de las actividades de la vida diaria para compensar la disfuncion existente en la

persona con la enfermedad.

Por lo tanto, hay que entender que se impone una diferenciacion entre el cuidador
directo, el cual puede ser formal o informal. El cuidador formal segin Valderrama, (citado en

De los Reyes, 2001), quien ha definido a los cuidadores de ancianos como:

(...) aquellas personas capacitadas a través de cursos tedrico-practicos de formacion
dictados por equipos multi e interdisciplinarios de docencia para brindar atencion preventiva
asistencial y educativa al anciano y su nudcleo familiar. Su campo de accion cubre el hogar,

hospital de dia, y servicios especializados, el cuidador apoya a enfermeria en su trabajo.
(p.13)

Desde el enfoque antropolégico, el cuidado siempre esta presente, desde los origenes
de la humanidad y estan relacionados con la proteccion de la salud Brower indica que cuidar
es una actitud antropoldgica antes que una tecnica; el que la adopta no pretende irrumpir

agresivamente en la realidad técnicamente sino dejarla ser.

Para Colliere (1993), el cuidado es:
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“Un acto de mantener la vida asegurando la satisfaccion de un conjunto de
necesidades indispensables, pero que son diversas en su manifestacion. Las diferentes
posibilidades de responder a estas necesidades vitales crean e instauran habitos de vida

propios de cada grupo o persona”.

El término cuidador formal, cubre una amplia gama de profesionales que van desde
enfermeros, médicos, trabajadores sociales o técnicos sanitarios, en el cuidado de la salud.
Estos cuidadores deben tener en cuenta las necesidades familiares, tales como:

Necesidades emocionales: Para afrontar estos cambios, este apoyo puede darse en

forma individual o grupal.

Necesidades de informacion: Antes del Diagndstico, la mayoria de las familias tienen
poca o nula informacion de la enfermedad y desconocen como poder ayudar al nifio enfermo.
Es importante facilitarle los medios para que ellos puedan encontrar informacion asertiva,
actualizada, y préctica del origen y tratamiento de la patologia y también a qué otro
profesional puede acudir en ayuda sean médicos, psicologos, etc.

Necesidades economicas: Antes de la enfermedad las familias no se plantean la
posibilidad de realizar gastos tan altos y prolongados derivados por toda la intervencion,
muchos de los padres y madres deben dejar de trabajar para dedicarse en forma total o parcial

al cuidado de su nifio enfermo.

El cuidador primario es “aquel individuo que dedica la mayor parte del tiempo medido
en nimero de horas al dia—al cuidado de dicho enfermo”. Gonzalez- Arnao V. Diccionario de

la real academia espafiola.

El cuidado informal hace referencia al hecho de brindar cuidado a otra persona sea
familiar o no sin recibir una remuneracién por el trabajo que se estéa llevando a cabo, es una
labor que se desarrolla por decision propia o en muchos casos por delegacion de la propia
familia o porque la persona siente cierto compromiso con la persona en situacién de

discapacidad.

Ser cuidador informal implica una serie de alteraciones en la vida del individuo que
brinda estos cuidados como reconocimiento econdémico, social y emocional, contando con que
al momento de adquirir este compromiso 0 esta responsabilidad no se estd preparado ni

capacitado para hacerlo y que las ofertas al respecto son escasas. Silva (2005) refiere: “el
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cuidar de otra persona trae consigo mucha responsabilidad lo que desencadena en los
cuidadores sobrecarga, también por lo que pueden presentar problemas a nivel emocional,
social, y fisico, sumandole a esto que empieza a ahilarse se deprimen con facilidad y en cierta
forma abandonan su auto cuidado, sufriendo desgaste, sensacién de impotencia y en muchos
casos hay presencia de disturbios familiares, lo que hace que las relaciones se tornen mas

tensas”.

Ebersolone y Hess (citados por Pinto y Sanchez 2000) determinan una clasificacion de
los cuidadores con base en la funcién de cuidado, que resulta importante tener en cuenta para
determinar la disponibilidad y carga que enfrenta esta persona. Ellos los clasificaron en cinco

grupos: el anticipatorio, el preventivo, el supervisor, el instrumental y el protector.

Anticipatorio: Comprende y determina decisiones basadas en necesidades futuras del

enfermo crénico, segun la evolucion esperada.

Preventivo: Proporciona el cuidado, alternando el ambiente y los recursos disponibles.
Asi mismo, suministra asistencia o servicio para impedir o hacer mas lento el deterioro del

enfermo.

Supervisor: Verifica el desarrollo de acciones requeridas e identifica necesidades, con

acompariamiento permanente.

Instrumental: involucra el mantenimiento de la supervivencia y actividades de la vida

diaria. Es un cuidado de procedimientos.

Protector: Quiere brindar amparo total al enfermo, pese a eventos que no pueden ser
prevenidos por la situacion de su enfermedad, como un cuidador que afirma: “El tiene quien

lo cuide; mientras yo viva no le faltard nada”.
Herrera, (2007) explica que:

“Con los cuidadores de personas en situaciéon de discapacidad hay una serie de
necesidades que en su mayoria no se satisfacen, hay un desgaste fisico y emocional el cual es
ocasionado por el abandono en su auto cuidado y proyecto de vida, y la falta de apoyo tanto

de la familia, como de las redes sociales e institucionales”

Dentro de las necesidades que mas presentan los cuidadores de personas en situacién

de discapacidad se encuentran:
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La necesidad de recibir informacion y formacion en cuanto a la condicion por la que
pasa la persona que se encuentra a su cargo, ya en muchos casos el conocimiento adquirido se

hace de forma empirica.

La falta de recurso econdémico resulta ser otra necesidad importante insatisfecha ya
que en muchos casos el cuidador debe dejar su trabajo o actividades generadoras de ingresos,

para poder cuidar de su familiar y por ende debe esperar el apoyo econdmico de la familia.

La atencion psicologica y médica para el cuidador se hace necesaria ya que el cambio
de vida puede generar problemas tales como: ansiedad, depresion, irritabilidad, sentimientos
de culpa por no poder atender correctamente al paciente. Los cuidadores refieren cambios en
la vida familiar como aumento de conflictos familiares, afecta a las relaciones de pareja,
alteracion de las relaciones sexuales, ahilamiento y problemas fisicos: dolores articulares,

cefaleas, alteraciones del suefio, alergias cutaneas, cansancio.

Los riesgos que implica hoy en dia para las mujeres y hombres asumir la tarea de
cuidar a partir de la sobrecarga de trabajo, es tan solo el comienzo de las complejas
implicaciones gue traen consigo estas demandas. Aunque la lista de situaciones de cambio y
con ello de posible riesgo podria ser infinita. En este apartado se presentan las siguientes
categorias: 1- riesgo fisico, 2-riesgo personal social, 3-riesgo psicoldgico, 4- riesgo
econdémico_ laboral, segun lo establece Dakduk (2010).

Riesgo fisico: En palabras de Herrera (2007), en Dakduk, (2010, p4g.85):

"Es claro que en las Gltimas décadas las mujeres han tenido que asumir ambos
trabajos enfrentando individualmente las barreras y conflictos de la simultaneidad de roles de
género y los costos personales atribuibles a esto, de hecho, la atencion de salud al interior del
hogar implica para la mujer una permanente postergacion, subordinando constantemente su

propia salud al bienestar de los demas”

De acuerdo con Herrera (2007), citado en Dakduk (2010), uno de los costos asociado a
los maltiples roles que desempefian las mujeres es su propia salud, lo que se traduce en
consecuencias fisicas para las cuidadoras, las cuales podrian variar de acuerdo al nivel de
dependencia de las personas que se encuentran a su cuidado y sus propias condiciones
psicolégicas, bioldgicas y sociales, pues la cantidad de esfuerzo fisico y exigencia corporal

(asear, alimentar, cargar, trasladar, movilizar total o parcialmente)podrian incidir en distintos
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grados de deterioro, que afectaran a corto o largo plazo el bienestar general de la cuidadora.
Este punto merece especial atencion por parte de las politicas de intervencién del estado, ya
qgue un aumento de los adultos mayores como se anticipa y un deterioro progresivo de las
cuidadoras sin ayuda formal, incidira luego en dos grupos de riesgo y no uno como se ha
tratado hasta ahora(De la Cuesta, 2009).Por otro lado, aunque el riesgo fisico no es exclusivo
de las mujeres sino de cualquier miembro de la familia que cuide al familiar en situacién de
dependencia, la afirmacion de Herrera (2007),0 en Dakduk (2010), alerta sobre la forma en
que el riesgo se precipita en las mujeres por su tendencia a postergar y subestimar sintomas
que comprometan su salud para satisfacer las expectativas de desempefio de los roles que les
han sido asignados. Los resultados mostrados por Julve (2007), citado en Dakduk (2010)
acerca de las repercusiones del cuidado en las mujeres cuidadoras, coinciden con lo
mencionado anteriormente, afirmando que cansancio generalizado, desgaste fisico, percepcion
global de problemas salud y diversos sintomas emotivos como frustracion, impotencia,

desénimo y ansiedad, son los resultados del cuidado en solitario y prolongado. (pag. 85)

Riesgo personal- social: Otro factor de riesgo para las mujeres cuidadoras esta
asociado a la dimension personal-social de la tarea del cuidado, en donde se podria incluir
aspectos tales como: las relaciones de pareja, relacion y cuidado de los hijos, abandono del
trabajo, pérdida o cambio de empleo, sacrificar aspiraciones, metas e incluso todo un proyecto
de vida. “Para las mujeres que tienen pareja, deben reorganizar su vida y relacion en torno a la
persona que se cuida, lo que disminuye el tiempo que se comparte en pareja y con sus hijos
(Mier, Romeo, Canto y Mier, 2007en Dakduk, 2010, pag. 86). También las relaciones sociales
se abandonan, pues el tiempo para actividades de esparcimiento y recreativas con amigos, asi
como para desempefiar cualquier actividad deportiva se abandonan generando deterioro y
asilamiento social en la cuidadora”. Las posibilidades de disponer de un tiempo para si se ven
limitadas, y en algunos casos son inexistentes si el resto de la familia no coopera 0 no se
puede disponer de alguna otra ayuda formal o informal (Izal, Montorio, Marquez, Losada &
Alonso, 2000, en Dakduk, 2010, pag. 86).

Riesgo psicologico: En cuanto a los aspectos psicologicos, existen riesgos vinculados
al costo emocional de la tarea de cuidar. La sobrecarga del cuidado junto a otros compromisos
que deben abandonar o asumir, se tornan igualmente estresantes para las mujeres cuidadoras,
pues el cuidado se convierte en el eje 18central que confiere sentido a su cotidianidad, lo cual

produce sensaciones de malestar, agobio, ahogo, exceso de trabajo, depresion, desesperanza,
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entre otras respuestas emocionales (De la Cuesta, 2009, 2004; lIzal, Montorio, Méarquez,
Losada & Alonso, 2001; IMERSO, 2005; Julve, 2007; Mier, Romeo,

Canto y Mier, 2007en Dakduk, 2010, pag. 86), el plano emocional es uno de los méas
afectados, en tanto las relaciones con la persona que es cuidada y el resto de la familia sufren
deterioro progresivo en la medida que las actividades de cuidado aumentan y se prolongan en
el tiempo. En consecuencia, las actividades de cuidado se experimentan como una carga, pero
al mismo tiempo genera culpa pensar que molesta, a lo que se afiade la pérdida de intimidad
como un hecho objetivo que trastoca las relaciones y restringe los espacios sociales para

resolverlos.
Riesgo econdmico —laboral: Dakduk, (2010, pag. 87) que:

"otro cambio que acompaiia los retos del cuidar en las mujeres y que se traduce
posteriormente en una situacion de riesgo es todo lo relativo al ambito econdémico y laboral,
pues para muchas mujeres el acto de cuidar, podria implicar renunciar a sus compromisos
laborales y depender econémicamente de otros miembros de la familia. Adicionalmente, no es
un secreto que el costo asociado a la enfermedad del adulto mayor, podria comprometer
seriamente el presupuesto familiar, en especial, si se requiere de equipos 0 Sservicios
especializados, si padece alguna condicion crénica y no se cuenta con los recursos suficientes

para responder a las demandas médico-asistenciales".

Por otro lado, el tiempo que se invierte en cuidar limita la oportunidad de buscar un
empleo formal, y mientras mas se prolongue el cuidado mas complejo resultara en el futuro
reinsertarse en el mercado laboral. Esto Gltimo es consistente con las cifras de desempleo,
pues a mayor tiempo inactivo, menor 19es la probabilidad de ser contratado (OAEF, 2004,
citado en Dakduk, 2010, pag. 87), lo que complicara en el futuro recuperar la independencia

econdmica.

La calidad de vida del cuidador primario se altera inevitablemente ante la experiencia
de enfermedad de su familiar, en contraste, es posible que la vivencia del enfermo pueda
afectarse positivamente, si cuenta con un cuidador con caracteristicas resilientes, dicho
cuidador, transmite e impregna su entorno de optimismo, sensacion de dominio y control
personal, desarrollo de rasgos positivos y en general, re-dimensiona la experiencia (Caqueo y
Lemos, 2008).
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Las dinamicas del cuidador se desarrollan bajo una gama extensa de relaciones
diversas que incluyen vinculos de parentesco, amistad, comunitarios o laborales. Las
habilidades de cuidados de los cuidadores familiares son el potencial de cuidado que tiene la
persona que asume el rol de cuidador primario o principal de un familiar o persona
significativa que se encuentra en situacion de enfermedad cronica discapacitante. Al hablar de
vivir con una enfermedad croénica se hace referencia a la experiencia de padecer un trastorno
organico y funcional que genera largos periodos de cuidado y tratamiento, por lo cual debe
modificarse su estilo de vida; las personas a las que les toca pasar por estas situaciones son

seres con la capacidad de crecer en cuidado.

Con el diagndstico de una enfermedad grave o prolongada, no solo el enfermo sufre
cambios importantes en tu vida sino toda la familia que se ve afectada por las repercusiones
fisicas y psiquicas de la enfermedad, su impacto puede llegar a provocar efectos penosos y
desbastadores. Ademas, si la enfermedad exige una hospitalizacion prolongada el conflicto
inicial se modifica: el paciente y su familia deben ingresar en un contexto diferente (nuevos
horarios, regimenes alimentarios, convivencia con distintas personas, etc. lo que constituye
una fuente de conflictos y tenciones que se afiade a lo que ya existe a causa de la enfermedad.
Dentro de la familia, la persona que asume el rol de cuidador primario se hace cargo de una
gran cantidad de tareas que los colocan en una situacion de alta vulnerabilidad, estrés,
ansiedad, depresion. Esta situacion a su vez incide en que va a incrementar el riesgo de que
los cuidadores padezcan diversos problemas fisicos y emocionales. Mucho de ellos tienen la
sensacion de sentirse fisica y emocionalmente atrapados, incluso con sentimientos de
culpabilidad que pueden provocar incapacidad para seguir atendiendo las demandas del

familiar enfermo.

La actitud del cuidador primario informal centrada en la atencion a la persona con
discapacidad. La atencién por parte del cuidador hacia el paciente representa un conjunto de
emociones y conflictos, porque al cuidador suele resultarle muy dificil dejar al paciente en
manos de otra persona; este sentimiento es originado por diversas emociones, como el amor,
la culpa, el sentido del deber, y los valores religiosos. Normalmente, los cuidadores se sienten
consternados si se ven forzados a renunciar a su papel, aunque sea por un periodo corto de
tiempo. A este respecto, diversos autores coinciden en plantear que la sobrecarga es un estado

psicolégico que resulta de la combinacién de trabajo fisico, presion emocional, las
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restricciones sociales, asi como las demandas econdmicas que surgen al cuidar un enfermo

cronico o con discapacidad.

Frecuentemente, en el inicio del cuidado la persona que cuida ain no es plenamente
consciente de que es el miembro de la familia sobre el que va a recaer la mayor parte del
esfuerzo y responsabilidades del cuidado; tampoco de que probablemente se encuentra en una
situacion que puede mantenerse durante muchos afios y que, posiblemente, implique un
progresivo aumento de dedicacion en tiempo y energia. Poco a poco, sin darse cuenta, la

persona va integrando su nuevo papel de cuidador en su vida diaria.

De acuerdo con la Revista Electrénica de Psicologia Iztacala. 15, (4), (2012 p. 1573)
El objetivo del cuidador consiste en preservar la salud del individuo y mantener su calidad de
vida, ademas de potenciar el desarrollo del mismo, contrarrestando los déficits y fomentando

sus potencialidades.

Definicion conceptual de la variable

Consecuencias en la salud del cuidador primario.

Para el estudio de la variable se toman en concepto de Herrera (2007) y Dakduk
(2010) quienes establecen en riesgos a los que esta expuesto el cuidador primario, que en este

caso se tomaran como “consecuencias’ en las siguientes dimensiones.

CONSECUENCIAS FISICAS: La salud fisica puede verse afectada de diferentes
maneras segun el estilo de vida de cada individuo, el entorno donde vive o trabaja, segun la
genética que posea e incluso depende de la asesoria médica que reciba. Entre ellas es posible

nombrar:

Desgaste fisico

Alteracién del patrén del suefio

Cefalea

Taquicardia

Hiper-Hipotension

Problemas gastrointestinales: (estrefiimiento, diarrea, vomito).
Descenso de peso

Aumento de peso

YV V V V V V V V V

Alergias cutaneas
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> Dolor articular
» Contagio de enfermedades intrahospitalarias

» Actividad sexual.

CONSECUENCIAS PERSONALES-SOCIALES: Se refiere a la salud de una
persona en relacion con su capacidad de interactuar con los demas y prosperar en entornos
sociales. Este tipo de salud a menudo se considera de gran importancia en lo que respecta a la
salud individual. La salud social, al encontrarse alterada puede traer grandes consecuencias en

el bienestar de la persona; algunas de ellas son:

Relacion de pareja
Relacion y cuidado de otros hijos
En el trabajo.

Proyecto de vida.

YV V. V VYV V

Esparcimiento y Recreacion

CONSECUENCIAS EMOCIONALES: Las personas que tienen una buena salud
emocional son aquellas que mantienen una armonia entre lo que piensan, lo que sienten y lo
gue hacen. Son personas que se sienten bien consigo mismas y que establecen relaciones

positivas con su entorno, de acuerdo a las consecuencias estan:
CONSECUENCIAS DE LOS PENSAMIENTOS NEGATIVOS

> Depresion

» Desesperanza
CONSECUENCIA DE LOS SENTIMIENTOS NEGATIVOS

» Tristeza
» Enojo
» Impotencia

CONSECUENCIA DE LA ACTITUD NEGATIVA

> Agresion
> Actitud defensiva
> Aislamiento

» Inquietud
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Que a su vez afectan a los pensamientos y comportamientos. Es decir, que estas

emociones tan impetuosas terminan tifiendo toda la vision del mundo y la forma de estar en él.

CONSECUENCIAS ECONOMICO-LABORALES: La salud laboral se constituye en
un ambiente de trabajo adecuado, con unas condiciones de trabajo justas, donde los
trabajadores puedan desarrollar su actividad con dignidad y en donde sea posible la
participacion del trabajador para la mejora de las condiciones de seguridad y salud. Las
personas utilizan los recursos escasos para producir bienes con valor, y como realizan la
distribucion de los bienes entre los individuos, la relacion entre las necesidades humanas y los

recursos disponibles para satisfacer esas necesidades.

Las consecuencias de no mantener una buena salud laboral repercutiran en el perjuicio
econdémico de la empresa y del trabajador; afectando la insatisfaccion de sus necesidades.

Estas pueden ser:

» Consecuencia en el Ingreso familiar.
> Consecuencia de la dependencia econémica
» Consecuencia de los Gastos en el tratamiento y supervivencia.

» Consecuencias de la Reinsercion en el mercado laboral
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Objetivo general
Determinar las consecuencias en la salud del cuidador primario que provoca la
internacion prolongada de nifios con Sindrome de Intestino Corto (SIC) en el Hospital Publico

Materno Infantil durante el afo 2019.

Objetivos especificos
Conocer las consecuencias en la salud fisica que presentan los cuidadores primarios,

seglin su propio testimonio.

Describir las consecuencias en la salud emocional que presentan los cuidadores

primarios, segun su propio testimonio.

Identificar las consecuencias en la salud personal-social que presentan los cuidadores

primarios, segun su testimonio.

Indagar la consecuencia econdémico-laboral que presentan los cuidadores primarios,

segun su testimonio.
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TIPO DE ESTUDIO
El presente proyecto se enmarca en la metodologia cuantitativa, descriptiva y de corte
transversal, porque se pretende detallar las consecuencias en la salud del cuidador primario

en un tiempo y espacio determinado.

El enfoque es cuantitativo porque el fendmeno que se investiga es susceptible de ser
observado, conocido y medido, a traves de un procedimiento riguroso y objetivo como lo
permite el cuestionario, es decir, que se mide la variable en un determinado contexto concreto.
Este instrumento presenta validez y confiabilidad comprobadas a partir de una prueba piloto,
lo que permite finalmente expresar los resultados numéricamente y llegar a conclusiones a la
luz de las predicciones iniciales. (Hernandez Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio,
2014)

Asimismo, es descriptivo debido a que estudia el fendmeno tal como es experimentado
y percibido por los cuidadores; intenta entender de forma inmediata el mundo del hombre y
ver las cosas desde el punto de vista de otras personas, en estos casos, la perspectiva en detalle
de los cuidadores primarios. (Herndndez Sampieri y otros, 2014) Se buscara conocer la salud
de los cuidadores primarios, mediante una comunicacion directa y personal con ellos, llevada
a cabo por las investigadoras de Enfermeria del Servicio de Soporte Nutricional del Hospital

Publico Materno Infantil; los datos se obtendran a partir de las siguientes dimensiones:

1. Consecuencia en la salud fisica

2. Consecuencia en la salud personal-social.
3. Consecuencia en la salud emocional.
4

Consecuencia en la salud econémico-laboral.

Asimismo, el estudio sera de corte transversal debido a que los datos se describiran en

un momento dado, haciendo una sola recoleccion en el tiempo, entre enero y junio de 2019.
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OPERACIONALIZACION DE LA VARIABLE

De acuerdo al marco tedrico en donde se definié conceptualmente la variable del
estudio, se expresa la misma a través de un cuadro donde se plasma las dimensiones, sub-
dimensiones e indicadores para que pueda ser cuantificada.

Operacionalizacion empirica

Variable Dimensiones Subdimensiones Indicadores

1. Consecu
encia en
la Salud

1.1.2. Descanso
cotidiano

Malestares

Cambios

en el peso

Ayuda
recibida
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1.2.3. Esparcimie

nto y
Recreacion

1.3.1. Sentimient
0sy
actitudes
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UNIVERSO Y MUESTRA

El universo del estudio estara conformado por la totalidad de 16 cuidadores primarios
del servicio de soporte nutricional del Hospital Pablico Materno Infantil, en el primer
semestre del afio 2019. Dado que se considera una poblacion finita, no se trabajara con

muestra.

TECNICA E INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS
Fuente: Para la recoleccion de datos la fuente ser& primaria, ya que la informacion se
obtendra mediante la comunicacion directa y personal de las investigadoras con los sujetos de

estudio. Por lo tanto, los testimonios de los cuidadores primarios sera la fuente primaria.

Técnica: La técnica que se utilizara para la recoleccion de datos sera la encuesta con
preguntas abiertas y semiestructuradas. La variedad de las preguntas permitira la obtencion de
informacion mas completa, mediante una comunicacion espontanea pero semiestructurada
con los cuidadores primarios. Al ser la encuesta administrada por las investigadoras, se pueda
aplicar a personas analfabetas o con un bajo nivel sociocultural. Las preguntas del

cuestionario se aplicaran siguiendo el orden establecido en el formulario de encuesta.

Instrumento: El instrumento sera un cuestionario disefiado por las investigadoras. Para
su elaboracidn se tuvieron en cuenta los objetivos y la variable de estudio, con sus respectivas

dimensiones, sub - dimensiones e indicadores

Esta encuesta constard de tres momentos: en el primero, se comenzard con una
pequefa introduccion explicando los objetivos y la razén de la investigacion. Ademas, se
solicitard la firma de un consentimiento de participacion en el estudio. En un segundo
momento, se solicitaran los datos personales, a excepcion del nombre porque sera anénima;
en el tercero momento, en relacion a la variable, se aplicaran preguntas en relacion a todos los

indicadores.
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PLANES

Recoleccidon de datos
El procedimiento para recolectar la informacion seré el siguiente:

» Se presentard la nota de autorizacion dirigida a la Direccion de Enfermeria, el Sr.
Licenciado Javier Rosas, y por medio de él al Comité de Investigacion del Hospital
Materno Infantil, que habilite para utilizar el instrumento dentro de la institucion.
(Ver anexol).

» Se les explicara a los cuidadores el contenido de la encuesta y se entregarad a cada uno
un consentimiento informado de manera escrita, en el que se especifica el que, el
porqué, y el para qué de la realizacion del estudio. (Ver anexo 2).

» Una vez firmado dicho consentimiento, se realizaran las preguntas del cuestionario a
cada cuidador primario, (Ver anexo 3), otorgandole el tiempo que sea necesario a cada
uno para que responda la totalidad de las preguntas, de la manera mas completa
posible. Se estima un aproximado de 60 minutos 0 méas para establecer afinidad y que

no se sienta amenazado ni juzgado.

Se procurara romper el hielo con cada persona y que comience hablar desde el
principio, desde su perspectiva y experiencia con una estructura semi- fija de conversacion

orientada por el formulario de encuesta.

» La recoleccién de datos se realizara de lunes a viernes, entre las 15 y 18 horas,

previamente habiendo estipulado una cita con cada cuidador primario.
Procesamiento de datos
Una vez recogida la informacion, se procesaran los datos de la siguiente manera:

a) Inmediatamente después de aplicada una encuesta se pasard en limpio en
procesador de texto, lo registrado en formato papel, respetando todo lo dicho por
los cuidadores.

b) Se numerard y ordenaré la informacién obtenida.

b) En una tabla matriz 0 maestra (Ver anexo 4), se procedera a volcar los datos

obtenidos, y la misma sera ordenada segun las dimensiones y la cantidad de preguntas.
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d) Se buscaran las unidades de significado, coincidencias y disidencias de

respuestas para las preguntas.
Categorizacion de los datos

» Para las preguntas abiertas se recurrira al criterio de categorizacion segun similitud de
respuesta:

» En la pregunta semiestructurada se consideraran las dimensiones de la variable del
estudio “consecuencias de la salud del cuidador primario” y sus respectivos

indicadores que seran elegidos por los cuidadores segun lo que dicte su experiencia.
Presentacion de datos

Se empleardn tablas por cada indicador para plasmar las respuestas segun la
categorizacion antes estipulada, permitiendo relacionar las frecuencias y porcentajes de cada

una de las dimensiones en estudio.

También se elaborard un cuadro de contenido para la presentacion de preguntas

abiertas, donde se tabularan los datos por similitud de respuestas.

Asi mismo se expondran graficos de barra, uno por cada tabla elaborada,

proporcionando al lector una mejor y mas rapida comprension de la informacion obtenida

Se exponen a continuacion algunas tablas a modo de ejemplo, que seran construidas

cuando el proyecto sea ejecutado, una vez obtenido los datos.
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TABLA 1: Consecuencias en la salud fisica del cuidador primario por la internacion
prolongada de nifios con SIC, Hospital Materno Infantil. Salta. Afio 2019

CONSECUENCIA FISICAS Fr %

Cambios generales

Descanso cotidiano

Dolores

Malestares

Enfermedades

Cambios en el peso

Actividad sexual 100%

Fuente: Encuesta

CUADRO N°1: Consecuencias en la salud fisica del cuidador primario por la
internacion prolongada de nifios con S.1.C. del Hospital Pdblico Materno Infantil, salta Afio
2019

Consecuencias en la salud fisica del cuidador

Fuente. Encuesta
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Grafico 1: Representacion de posibles respuestas en la pregunta referida a dolores,

dentro de la dimension “consecuencias fisicas”
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Andlisis de resultados:

El andlisis de los resultados se realizara a través de procedimientos estadisticos
descriptivos.
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Las actividades que se llevaran a cabo para realizar el proyecto “Consecuencias en la

Salud del Cuidador Primario”, se organizaran utilizando el siguiente gréfico de Gantt.

ACTIVIDADES

PERIODO ANO 2019

REVISION DEL PROYECTO

RECOLECCION DE DATOS

ENERO

FEBRERO

MARZO

ABRIL

MAYO

JUNIO

PROCESAMIENTO Y
ANALISIS DE DATOS

PRESENTACION DE
RESULTADOS

ELABORACION DE INFORME

PUBLICACION DE INFORME
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PRESUPUESTO

DESCRIPCION PRECIO

UNITARIO

$12

$500

Lapiceras

Cartucho de
tinta

$2500

$12

$3829

Impresién y
encuadernacion

Transporte

-40 -
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Nota de solicitud
Salta, enero de 2019

Al Sr. director: Javier Rosas

Del departamento de enfermeria

Del Hospital publico materno infantil
S e D
De nuestra mayor consideracion:

Las abajo firmantes estudiantes de la licenciatura de
enfermeria de la Universidad Nacional de Cérdoba, le solicitamos a usted nos conceda el
permiso para llevar a cabo, dentro del espacio hospitalario una encuesta con preguntas
abiertas y semiestructuradas, dirigidas a los cuidadores primarios del servicio de soporte
nutricional. De esta manera se podré llevar a cabo la investigacion titulada “Consecuencias

en la salud del cuidador primario “durante el lapso de enero a junio del corriente afio.

El motivo de la misma es la ejecucion del proyecto de investigacion, el cual fue

presentado y aprobado como requisito para finalizar los estudios de grado.

Sin otro particular y quedando a la espera de una respuesta favorable; saludan

atentamente.
Castro Paola, Patricia Jara S. G. Vanina
Enf profesional Enf. Universitaria
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CONSENTIMIENTO INFORMADO
Tema: Consecuencias en la Salud del Cuidador Primario. En el Hospital Publico

Materno Infantil en el servicio se Soporte Nutricional en Salta Capital.
Autoras: Enf. Prof. Castro Paola Patricia y Enf. Prof. Jara Sokololsky Gisela Vanina
| Introduccion:

Usted ha sido invitado para participar en la investigacion cuyo titulo esta en la parte
superior de este documento. Antes de que decida participar en la misma, por favor, lea este
documento cuidadosamente. Puede hacer todas las preguntas que tenga para asegurarse de que

entiende el proceso de este estudio.
Il Proposito de la Investigacion:

La enfermedad de Sindrome de Intestino Corto (SIC), proporciona una sobrecarga en

su cuidador trayendo consecuencias en su salud.

Este estudio contribuye al conocimiento enfermero sobre las Consecuencias en la
Salud del Cuidador Primario. Para su ejecucion y puesta en marcha se requirié la autorizacion
de las personas competentes en cuanto a cargos organograficos de la institucion afectada,

entendiéndose esto como la direccion y el departamento de enfermeria.

El procedimiento implicar responder en forma oral una encuesta que va aqui adjunta,
en el lapso horario de 30 minutos o mas. Su participacion es voluntaria, es decir, usted no esta

obligado a desarrollarlo.

No recibira ningun beneficio directo por el hecho de participar en este estudio, ya que
los resultados tendran interés cientifico. No obstantes, en el caso de que los datos pudieran
proporcionarle un potencial benéfico a la tematica, le serdn comunicados siempre con
anterioridad, sino hubiere manifestado por escrito el deseo de no recibir este tipo de
informacion. Los gastos seran responsabilidad total de las investigadoras del estudio y usted

como participante del mismo, no tiene ninguna implicancia en este hecho.

Se garantiza la confiabilidad, esto quiere decir que se guardara en anonimato absoluto,
la identidad de los informantes. Por ello, los resultados de este estudio se almacenaran en un
archivo especifico creado especificamente para tal fin, con las medidas de seguridad exigidas

en la legislacion vigente. Los resultados obtenidos podran ser consultados por la fuente
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primaria (informantes) del estudio y serén publicados en un informe de investigacion sin que
consten datos de las personas que colaboraron en el mismo. Con la firma de este instrumento,
usted da su consentimiento, informado y escrito, para participar voluntariamente en este

estudio.

He leido el formulario de consentimiento y voluntariamente acepto participaren esta

investigacion.
Firma del informante. Fecha

He explicado el estudio al informante firmante y he confirmado su compresion para el

consentimiento informado.

Firma del Investigador Fecha
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CUESTIONARIO

Somos alumnas cursando el ultimo afio correspondiente a la licenciatura en enfermeria
de la Universidad Nacional de Cérdoba. Nos encontramos realizando un estudio que tiene
como proposito reunir informacion que nos permita conocer las consecuencias de la salud del
cuidador primario en una internacion prolongada del nifio con S.I.C. (sindrome de intestino
corto), durante el afio 2019. Por este motivo, solicitamos que accedas a responder la siguiente
encuesta de manera lo mas completa y detallada posible, ya que de esta forma se podran
recopilar la mayor cantidad de informacion que nos permitird conocer el tema en estudio y

Ilegar a conclusiones mas certeras.

La encuesta estd compuesta por preguntas que deberas responder de acuerdo a lo que
estds vivenciando o sentiste. Te recordamos que todo lo que digas es an6nimo porque en

ninguna parte va tu nombre ni tu apellido.
Datos personales y socio demogréficos:
Edad:18-22 [ ] 23270 ] 2832 [ ] +des2 [ ]
Sexo: Femenino |:| Masculino |:|
Lugar de residencia: Interior |:| Capital |:|

Tiempo de internacion del nifo: ............c..........

Tiempo diario que dedica al cuidado de su hijo.................. horas al dia
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SALUD FISICA
1. En general ;Como cambio6 su salud fisica desde que el nifio esta internado?

2. ¢Como ha influido ser cuidadora en su descanso cotidiano? (horas de suefio,

problemas para conciliar el suefio, etc.)

3. ¢Hasentido algun tipo de dolor desde que el nifio esta internado? (de cabeza, articular)

4. ¢Ha sentido algun otro tipo de malestar desde que el nifio esta internado? (estomacal,

urinario, del corazon, tension, palpitaciones, sarpullido, enrojecimiento en la piel, etc.)

5.2... (A qué la/s atribuye?

6. Desde que esta en su papel como cuidador ;se ha contagiado alguna enfermedad

dentro del hospital?
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7. Desde que esta en su papel como cuidador ;mantuvo o cambié su peso corporal?

8. ¢Como resuelve su vida sexual desde que se encuentra como cuidador?

SALUD PERSONAL-SOCIAL
9. ¢Tiene aalgun familiar que lo ayude en el proceso de cuidado?

12. Si tiene otros hijos ¢Como cambid la relacion con sus otros hijos desde la internacion
del nifio?

13. Si tiene pareja ,Como cambid su relacion de pareja desde la internacion del nifio?

14. ;Qué actividades realiza en su tiempo libre? ;Para esparcirse o recrearse? (por
ejemplo, leer, ver television, pasear por el centro, etc.)

15. ;Cémo cambiaron sus proyectos desde la internacién del nifio?

16. { CoOmo cambid su situacion de trabajo desde la internacién del nifio?
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SALUD EMOCIONAL
17. A continuacién, voy a mencionarle algunos sentimientos y actitudes. Me gustaria que
me diga si los tuvo desde que internaron al nifio y en qué momento:

A. Estar la defensiva. En qué momento?

Aislamiento. ¢En qué momento?

Agresion ¢En qué momento?

Ansiedad. ;En qué momento?

Desesperanza. ¢En qué momento?

Impotencia ¢En qué momento?

G mmoo

Tristeza ¢En qué momento?

H. Enojo ¢En qué momento?

18. Si tuviera que describir los tres sentimientos por los que mas atravesOd desde que

internaron al nifio ¢ Cuéles serian? Mencione tres por favor

SALUD ECONOMICA- LABORAL
19. ;Desde que desempefia su rol como cuidadora primaria ha cambiado el ingreso

econdmico familiar?

20. ¢Debido al gasto en el tratamiento de su hijo ¢se vio obligada a pedir ayuda econémica

a terceros?
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22. ;Como resuelven en su familia la cuestion laboral actualmente?
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TABLAMATRIZ
TABLA MATRIZ N°1 PREGUNTAS ABIERTA

SALUD FiSICA

1 2 3 4 5 6 7

o Z

2.1POR 3.1CON QUE 3.2EN QUE 4.1CON QUE 4.2A QUE SE 5.1CUAL | 5.2AQUE SE 6.1CUAL 7.1AUMENTO O | 7.2A QUE SE
QUE FRECUENCIA MOMENTO FRECUENCIA LO LO DESCENSO DE LO
DEL DIA ATRIBUYE ATRIBUYE PESO ATRIBUYE

10

11
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TABLA MATRIZ: DATOS SOCIO- DEMOGRAFICOS

DATOS SOCIO- DEMOGRAFICOS

NO

EDAD

SEXO

RESIDENCIA

18-
22

23- | 28-
27 |32

Mas
de
32

Fem | Mas
enin | culin

0]

0

Capi | Interior
tal

Parentes
co con
el nifio

Tiemp
ode
interna
cion
del
nifio

Horas
diarias
que
dedica
al
cuidado
del nifio

10

11

12

13

14

15

16
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