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RESUMEN

La espiritualidad es una fuerza unificante que se integra y trasciende las
dimensiones fisicas, emocionales y sociales; que capacita y motiva para encontrar
un propadsito o significado a la vida, relacionandola con un ser superior, en el
presente trabajo estudiaremos esta dimension en los cuidadores familiares de
pacientes con un enfermedad cronica para este caso Alzheimer la cual es una
patologia altamente degenerativa que afecta el &mbito social, cognitivo, emocional,
fisico y espiritual de la persona que la padece, lo cual repercute negativamente en
la familia y el cuidador, ya que se alteran los roles de esta causando ansiedad e
incertidumbre.

Objetivo general: Describir el nivel de espiritualidad de los cuidadores familiares
principales de pacientes con Alzheimer atendidos en el Hospital Universitario del
Caribe.

Método: Se realizé un estudio descriptivo con los cuidadores familiares principales
de pacientes con Alzheimer atendidos en el Hospital Universitario del Caribe.

El instrumento utilizado para determinar el nivel de espiritualidad es la escala de
bienes espiritual de Ellison® y la encuesta de cuidador familiar de la Universidad
Nacional de Colombia®© para establecer las caracteristicas sociodemograficas de
113 cuidadores.

Resultados: Los cuidadores de este estudio son mujeres en edad adulta madura
entre 36 y 59 afios, con una pareja estable y con un nivel socioeconémico bajo, en
Su mayoria pertenecientes a la religion catdlica y sin enfermedades crénicas. Con
un nivel alto en la dimension religiosa y un nivel moderado en la dimensién
existencial. El nivel de espiritualidad fue alto en un 62,8% de los cuidadores.

Conclusion: Los cuidadores presentan altos niveles de espiritualidad teniendo a la
religibn como componente principal para asumir la labor del cuidado de un paciente
con Alzheimer y lograr armonia interior.

Palabras claves: Espiritualidad, cuidador familiar, Alzheimer (Decs)



1. INTRODUCCION

La espiritualidad segun Ellison CW (1), es un sentido de armonia interna que
comprende dos componentes, el componente existencial el cual hace referencia a
la relacion con el propio ser, con las deméas personas y con el orden natural, y el
componente religioso que hace alusion a la relacion con un ser divino, un poder o
una fuerza superior.

Por lo tanto, la dimension espiritual abarca un componente religioso y uno
existencial y se manifiesta mediante valores, principios, creencias, rituales
familiares, trabajo significativo y préacticas religiosas.

El ser humano es un ser multidimensional, entre estas estan la dimension social,
psicoactiva, intelectual, interpersonal, cognitiva, comunicativa, estética, ética,
corporal y la espiritual, esta Ultima representa un elemento importante para afrontar
la enfermedad, puesto que provee modos para hacer frente a los eventos
estresantes a lo largo de la trayectoria vital, tales como la relacion con un ser divino
que puede ser mediante una religién, las relaciones armonicas con los semejantes,
con el medio y consigo mismo favoreciendo la disminucion del estrés o
previniéndolo.

Dentro de los eventos mas estresantes por los que atraviesa una persona a lo largo
de su vida se encuentran las enfermedades en especial las enfermedades crénicas,
definidas por la OMS como aquellas de larga duracién y por lo general de progresion
lenta (3), como por ejemplo las enfermedades cardiacas, los infartos, cancer,
enfermedades respiratorias, diabetes, e inclusive el Alzheimer.

El Alzheimer es un tipo de demencia caracterizada por una afeccion precoz de la
memoria seguida por un deterioro cognitivo de otras funciones superiores. Este tipo
de enfermedades suelen confinar a las personas enfermas a sus hogares, y a la
necesidad de ser cuidados de manera total o parcial por alguno de sus familiares,
bien sean hijos/as, esposos/ as, madres o padres.

Es asi como el deterioro ocasionado por dicha enfermedad hace necesario que
otras personas tengan que asumir la responsabilidad de la persona afectada, a
estas personas se les conoce como cuidadores definidas por Wilson HS (26) como
aguel individuo procedente del sistema de apoyo informal del enfermo, bien sea
familiar o amigo y que asume las principales tareas de cuidado con la



responsabilidad que ello acarrea, ademas que no es remunerado econémicamente
por la realizacion de dichas tareas de cuidado.

De esta manera, "ser cuidador familiar de una persona con discapacidad o
enfermedad crénica implica ver la vida de una manera diferente, modificar las
funciones a las que se esta acostumbrado, tomar decisiones en medio de
alternativas complicadas, asumir responsabilidades o realizar tareas y acciones de
cuidado fisico, social, psicolégico y religioso para atender las necesidades
cambiantes de la persona cuidada” (31).

Es alli donde la espiritualidad juega un papel importante, sirviendo como un aliciente
para la sobrecarga que genera el cuidado de una persona que enferma de manera
lenta y progresiva.

Por tal motivo, estudiar la dimension espiritual en las enfermedades crénicas y en
sus cuidadores constituye un componente importante dentro del desarrollo
disciplinar de la enfermeria, ya que tales enfermedades provocan deterioro y
discapacidad en los pacientes, los cuales requieren acompafiamiento de un
cuidador quien a su vez por la gran demanda de cuidado y el desgaste que esta
labor ocasiona necesita de unas condiciones emocionales que le proporcionen
armonia y fortaleza para cuidar a su familiar enfermo.

Teniendo en cuenta lo planteado anteriormente, el presente estudio pretende
describir el nivel de espiritualidad en los cuidadores familiares principales de
pacientes con Alzheimer.



2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El término espiritualidad es definido por Ellison CW (1) como un sentido de armonia
interna que incluye 2 componentes, el componente existencial hace referencia a la
relacion con el propio ser, con los otros, con el orden natural, y el componente
religioso hace alusion a la relacion con un ser divino, un poder o una fuerza superior.
La dimension espiritual abarca el componente religioso y existencial y se manifiesta
mediante expresiones creativas, rituales familiares, trabajo significativo y practicas
religiosas. Para Arbelaez C, (2) la espiritualidad es definida como una fuerza
unificante que integra y trasciende las dimensiones fisicas, emocionales y sociales,
gue capacita y motiva para encontrar un propésito y un significado a la vida,
relacionandola con un ser superior. La espiritualidad influye en la vida, la conducta
y salud de una persona sin importar su filosofia, creencias o practicas religiosas.
Por otro lado Sanchez B (3) en su libro Dimension espiritual del cuidado de
Enfermeria en situaciones de cronicidad y muerte hace referencia a dos
dimensiones que conforman la espiritualidad denominadas dimensiones de la
trascendencia, una dimension religiosa o metafisica que esta centrada en Dios, 0
en la deidad y una dimension existencial que se enfoca en los valores humanos y
las creencias o principios que guian o direccionan la propia vida.

Las creencias y las practicas religiosas como aspectos constitutivos de la
espiritualidad conforman un elemento importante para afrontar la enfermedad, estos
aspectos espirituales proveen modos de hacer frente a los eventos estresantes a lo
largo del ciclo vital, tales como la relacién con un ser divino que puede ser mediante
una religién, las relaciones armédnicas con los semejantes, con el medio y consigo
mismo favoreciendo la disminucién del estrés o previniéndolo. La espiritualidad
promueve cambios en los estilos de vida, desalienta habitos nocivos, estimula
actitudes positivas y promueve las relaciones interpersonales y las redes sociales
de apoyo (4). Estudiar la dimension espiritual en las enfermedades crénicas y en
sus cuidadores, se constituye en un componente importante dentro del desarrollo
disciplinar de la enfermeria porque las enfermedades cronicas que provocan
deterioro y discapacidad en los pacientes requieren del acompafiamiento de un
cuidador quien a su vez por la gran demanda de cuidado y el desgaste que esta
labor ocasiona requiere de unas condiciones emocionales que le proporcionen
armonia y fortaleza para cuidar a su familiar enfermo. El acercamiento a los
cuidadores familiares principales de pacientes con Alzheimer se hace a partir de la
ubicacion de los pacientes con esta enfermedad para de esta manera identificar al
cuidador y conocer el nivel de espiritualidad presente en ellos.
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Para la OMS (5) las enfermedades cronicas son enfermedades de larga duracién y
por lo general de progresion lenta. Las enfermedades cardiacas, los infartos, el
cancer, las enfermedades respiratorias y la diabetes, son las principales causas de
mortalidad en el mundo, siendo responsables del 63% de las muertes. El Alzheimer
es una mas de las enfermedades cronicas, la cual es definida como un tipo de
demencia caracterizada por una afeccion precoz de la memoria seguida por un
deterioro cognitivo de otras funciones superiores. Este tipo de enfermedades suelen
confinar a las personas enfermas a sus hogares, y a la necesidad de ser cuidados
de manera total o parcial por alguno de sus familiares, bien sean hijos/as, esposos/
as, madres o padres. En el mundo hay unos 47,5 millones de personas que padecen
demencia, y cada afio se registran 7,7millones de nuevos casos, entre los cuales
se encuentra la enfermedad de Alzheimer como causa comun de la demencia,
acapara entre un 60% y un 70% de los casos (6).

El ser posee diferentes dimensiones entre estas estan la dimension social,
psicoactiva, intelectual, interpersonal, cognitiva, comunicativa, estética, ética,
corporal y la espiritual, esta Ultima hace referencia a la experiencia interior mas
profunda de la persona que la conduce a dotar de sentido y propdsito las propias
acciones y existencia, sean cuales sean las condiciones externas, lo que significa
aprender cémo encontrar disfrute en la experiencia cotidiana, a contar con un
sistema de valores y con el compromiso de aplicarlos, a centrarse en algo que va
mas all4 de uno mismo, esto es, a trascender; al uso del propio potencial creativo,
a la contemplacién de la vida y a aprovecharla de acuerdo con las propias
aspiraciones y convicciones y las del grupo al que se pertenece. Incluye realizar las
practicas asociadas a la fe, la creencia o los valores morales que se profesan.
Supone contar con un sistema de pensamiento que permita comprender la vida, su
direccion y su expresion, que oriente elecciones y juicios, organice proyectos, dote
de direccion dltima a nuestras acciones individuales (7).

Hinton L (8) en su estudio realizado en Estados Unidos reporté que la mayoria de
los cuidadores eran mujeres, pertenecientes a la religion catdlica, los cuales
expresaron que la espiritualidad y la religion ayudaban a sobrellevar el sufrimiento
y la angustia generada por el cuidado.

Por otro lado Leiva V (9) en un estudio realizado en Costa rica con 3 familias con un
miembro con Alzheimer, informan que el area espiritual fue altamente mencionada
por los participantes para los que la espiritualidad funciona como un aliciente que
les permite afrontar de una forma mas llevadera la cotidianidad y la crudeza de su
realidad, como es el caso de las manifestaciones de la enfermedad Alzheimer, y la



sobrecarga, de esta manera en el estudio se pudo establecer que con respecto a la
descripcion por categorias, se evidencio que el 92,7% califica su salud espiritual
hacia una tendencia positiva, el 88% siente que esta cumpliendo con una mision o
proposito y el 82,3% de los cuidadores tiene esperanza.

En Colombia se ha determinado una prevalencia de 1.8 y 3.4% para los casos de
demencia sin precisar su clasificacién en grupos de pacientes mayores a 65 afios,
y en cuanto a la enfermedad de Alzheimer se ha establecido que existen alrededor
de 300 mil casos en el pais. De acuerdo al perfil epidemioldgico de Cartagena (10),
el comportamiento de salud mental en 2014 la demencia no especificada representa
una frecuencia absoluta de 15, frecuencia relativa de 1,6% y frecuencia relativa
acumulada de 86,6%.

Debido a que esta enfermedad va deteriorando de forma progresiva todas las
capacidades cognitivas e intelectuales de la persona, se produce una pérdida
gradual de la capacidad de cuidar de si mismo y de necesitar, con el paso del
tiempo, de la ayuda de un cuidador familiar que pueda apoyarlo en la realizacion de
aguellas actividades de la vida diaria necesarias para subsistir (11).

Cuando una persona padece de una enfermedad crénica incapacitante como el
Alzheimer, sus familiares se ven enfrentados al cuidado de ella y expuestas a
padecer cansancio y sobrecarga a causa de esta situacion, por ser la espiritualidad
una dimension dentro de cada ser humano , la cual es inherente a este y en todo
momento esta presente para interpretar y darle significado a la interaccion de la
persona con el entorno y consigo mismo, se constituye en un aspecto de gran
importancia en momentos de vulnerabilidad, como es la circunstancia de ser
cuidador de un familiar enfermo porque brinda confianza, esperanza, paz y
empoderamiento del mismo ser y de la persona a su cargo, asi como da fortaleza
y aceptacion ante la mortalidad, para trascender a través de la existencia que
implica la experiencia de brindar cuidado, las investigadoras se propusieron conocer
a través de entrevistas realizadas a varias cuidadoras en su lugar de residencia, sus
condiciones de cuidado y el apoyo que reciben a través de las practicas espirituales
para alcanzar armonia y fortaleza interior (12).

El cuidador para Barrera L (13) es la persona que asume la responsabilidad de
atender a la persona enferma. El cuidador se ve en la necesidad de modificar su
vida para asumir tareas especiales, generandose con frecuencia sobrecargas,
preocupaciones y estrés, factores dados por la responsabilidad de cuidar a otra
persona para este caso su familiar, entendiéndose estos cambios como las distintas
modificaciones que debe hacer en su rutina diaria y ademas la sobrecarga fisica y
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emocional que esto le genera, por otro lado no solamente el acto de cuidar genera
estrés en él sino también las limitaciones a las que se enfrenta dia a dia al no poder
realizar las actividades cotidianas normales.

Desde enfermeria se han planteado varias teorias que involucran la espiritualidad,
una de ellas es la de Pamela Reed la cual fue denominada “Teoria de la
autotrascendencia” en la cual la espiritualidad es definida como: “Una fluctuacion
que el sujeto percibe en los limites que hacen que la persona se extienda mas alla
de los puntos de vista inmediatos y limitados que tenia en ese momento. Esta
fluctuacién es multidimensional, es decir, se da hacia afuera (hacia los otros y el
entorno), hacia dentro (mediante una mayor consciencia de los propios puntos de
vista, valores e ideales) y temporalmente (mediante la integracion del pasado y el
futuro de tal forma que el presente quede ampliado y reforzado” (14). La
espiritualidad es entonces la capacidad que tiene la persona para trascender de
todas aquellas situaciones que le generan estrés, ansiedad o dolor.

Estudios realizados por Pérez M (15) y Cesquera A (16) informan que las mujeres
trabajadoras en edades superiores a los 50 afios y casadas, son las que cuidan
pacientes con Alzheimer y en su mayoria se quejan de sobrecarga intensa.

Vargas y Pinto (17) en su estudio establecen la relacién entre la calidad de vida del
cuidador familiar desde el bienestar espiritual y el grado de dependencia funcional
del paciente con Alzheimer, podria sefialarse que la experiencia espiritual del
cuidador mejora la vivencia que produce el estado de dependencia del paciente en
la realizacion de las actividades de la vida diaria, debido a que la espiritualidad
brinda la fortaleza y el apoyo necesario para enfrentar las dificultades que implican
la realizacion de dichas actividades en el dia a dia del cuidado del familiar.

Debido a la sobrecarga del cuidador por su labor de cuidar a su familiar enfermo, en
enfermeria se han realizado diversos estudios sobre la espiritualidad, como un
recurso para aliviar la carga fisica y emocional del cuidador. En un estudio realizado
en Cartagena con cuidadores de adultos con accidente cerebrovascular, se
encontré que el bienestar espiritual fue la dimension de la calidad de vida de los
cuidadores mejor percibida; se evidencié un crecimiento espiritual, apoyado en sus
creencias religiosas, en el soporte recibido, representando fortaleza y crecimiento
para los cuidadores como un factor protector en la labor que realizan, es asi como
en el estudio se evidencio que un 30,9% afirmé que ha tenido cambios positivos en
su vida y el 40,2% describié que le ha encontrado un objetivo a su vida. (18).
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Con el fin de identificar la situacién problema, las investigadoras del presente
estudio se desplazaron al lugar de residencia de diez pacientes con Alzheimery en
conversaciones realizadas con sus cuidadores principales se percibi6 a través de lo
manifestado por ellos que desde el inicio de la enfermedad se habian dado cambios
en la relacién con su familiar enfermo lo que a su vez ocasion6 cambios importantes
en su ritmo de vida, antes de la enfermedad de su familiar eran personas activas
socialmente pero a partir de la misma tuvieron que mantenerse en su casa por las
necesidades de cuidado de su familiar dejando de lado las salidas y las relaciones
sociales, ademas tuvieron que desvincularse de sus trabajos, este cambio repentino
en sus actividades rutinarias les gener6 mudltiples sensaciones que ellos
manifestaron como cansancio, angustia y estrés, sentimientos que son reflejo de la
carga que el cuidado les ocasiona. Algunos de los cuidadores manifestaron que
habian aprendido a convivir con la enfermedad de su familiar y a sobrellevar la carga
apoyandose en la creencia de un ser supremo o llevando a cabo practicas
religiosas, aunque por otro lado aceptaron necesitar ayuda de psicologia y del
personal de la salud para mejorar el afrontamiento de las crisis de su familiar. Otros
cuidadores manifestaron no haber soportado la carga y dejaron el cuidado de su
familiar en manos de instituciones por la dificultad del cuidado y el deterioro del
apoyo familiar.

Reed define vulnerabilidad como la conciencia que tienen las personas de su
mortalidad, al identificar la crisis vital en que se encuentra (discapacidad,
enfermedad cronica, etc.), esta autora trabaja otro concepto que es la
autotrascendencia y la define como la capacidad de superar los limites personales
que estan mas alld del mundo perceptible y de esta manera alcanzar una sensacion
de bienestar que le permite asumir los cambios en la complejidad de la vida
(aumento de la fragilidad conforme se va envejeciendo o la pérdida de un ser
querido), disminuyendo estas sensaciones con la capacidad de dar sentido a los
sucesos de la vida.

Las revisiones realizadas reportan acerca del papel que tiene la espiritualidad sobre
la salud, se evidencié como esta puede convertirse en una poderosa fuente de
fortaleza, ya que capacita al individuo a hacer cambios positivos en su estilo de vida
y a tomar conciencia de como las creencias, actitudes y comportamientos pueden
afectar positiva o negativamente su salud. Es asi como Navas y Villegas (19) en su
revision bibliogréfica relatan como las practicas religiosas pueden ayudar a las
personas a sobrellevar el estrés del dia a dia, y especialmente, a aquellas sometidas
al estrés agudo. La religiosidad y la espiritualidad, como estrategias de
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afrontamiento, parecen estar asociadas a una mejor salud mental y a una rapida
adaptacion al estrés, particularmente, al estrés prolongado.

Ademas al promover el bienestar existencial del individuo, ya sea a través de sus
creencias religiosas o sus practicas espirituales, se favorece una mejor funcién del
sistema inmunoldégico. En definitiva, debido a que la espiritualidad favorece estilos
de vida y comportamientos mas sanos, lo que se asocia a un menor riesgo de
enfermedades y a una actitud diferente cuando se pierde la salud, se justifica
plenamente su uso en los programas de apoyo psicosocial dirigidos al tratamiento
de enfermedades crénicas y de alto riesgo(19).

El aumento de personas con una enfermedad cronica para este caso Alzheimer,
incrementa el numero de cuidadores familiares, debido a la gran dependencia que
generan este tipo de enfermedades, esto coloca de manifiesto la necesidad de
estudiar la experiencia del cuidador y sus necesidades en todas las dimensiones
del ser humano durante el acto de cuidar a su familiar (13).

Al revisar la bibliografia disponible de estudios en cuidadores familiares, la
espiritualidad a diferencia de otras dimensiones no cuenta con suficientes
investigaciones y en el caso de la enfermedad de Alzheimer que es una patologia
altamente degenerativa que afecta todas las dimensiones de la persona que la
padece, lo cual repercute en la familia y el cuidador, ya que se alteran los roles de
esta, causando ansiedad e incertidumbre; en cuanto al cuidador, este padece
sobrecarga fisica, psicologica y emocional, influyendo todos estos factores en el
desarrollo normal de su vida. Es asi como el estudio permitira a la disciplina de
enfermeria conocer la situacién espiritual de los cuidadores familiares y poder
disefiar acciones encaminadas a utilizar la espiritualidad del cuidador como un
apoyo para estos y de este modo brindar un cuidado integral al cuidador. Por ultimo
para la facultad de enfermeria tras conocer los resultados de este estudio podria
considerar incluir en su plan de estudio la espiritualidad como componente esencial
de un cuidado holistico.

Ante la revision tedrica realizada y lo encontrado en las conversaciones realizadas
a los cuidadores familiares principales, el grupo investigador se planteé la siguiente
pregunta de investigacion:

¢,Cual es el nivel de espiritualidad en los cuidadores familiares principales de
pacientes con Alzheimer?

13



3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL

« Describir el nivel de espiritualidad de los cuidadores familiares principales de
pacientes con Alzheimer atendidos en el Hospital Universitario del Caribe.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Determinar las caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores
familiares principales de pacientes con Alzheimer.

« Identificar la dimension religiosa de los cuidadores familiares principales de
pacientes con Alzheimer.

« Identificar la dimension existencial del bienestar espiritual de los cuidadores
familiares principales de pacientes con Alzheimer.

14



4. MARCO TEORICO

El marco conceptual que utilizaremos se estructuré6 con base a tres conceptos
esenciales para el desarrollo de esta investigacién: Espiritualidad, cuidador familiar
y Alzheimer.

ESPIRITUALIDAD

La espiritualidad proviene del latin spiritus, vocablo relacionado con respiracién. Es
un acto incuestionablemente vital, en tanto que su relacion vital con el alma alude,
en cierto modo, a la capacidad de trascendencia. Tal concepto conlleva la
percepcion de la espiritualidad como un proceso de interaccion entre nuestra
conciencia y la interrelacion con Dios o con un poder superior, en funcién de lo que
denominamos fe. (20)

Ellison CW, (1) define la espiritualidad como un sentido de armonia interna que
incluye 2 componentes, la relacion con el propio ser, con los otros, con el orden
natural que es el componente existencial, y la relacién con Dios, un poder o una
fuerza superior la cual se refiere a el componente religioso y se manifiesta mediante
expresiones creativas, rituales familiares, trabajo significativo y practicas religiosas.

La espiritualidad influye en la vida, la conducta y salud de una persona sin importar
su filosofia, creencias o practicas religiosas de ellas. La fe implica la certeza de algo
sin evidencia material de ello. La religion alude a una institucién cultural u
organizacién grupal, en torno a un culto especifico, que tiene lugar y tiempo
particulares, ofrece consuelo en las privaciones, favorece la autoaceptacién y
disminuye los sentimientos de culpa (20).

La espiritualidad, vista como una posible fortaleza, es una dimension de la cual solo
se es consciente en algunos casos. Esta busca lo mas valioso de cada persona,
frente a tantas inquietudes que van quedando dia a dia sin respuesta, ya que agrupa
las ideas filosoficas acerca de la vida y su propdsito, y tiene el poder de dar formay
significado al ser, saber y hacer, que se puede reconocer como un impulso
unificador, un sistema de guia interno basico para el bienestar humano, que motiva
para escoger las relaciones y busquedas necesarias. Es decir, que como
componente de la salud siempre esta presente y se relaciona con la esencia de la
vida (21).
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Para Arbelaez C (2), la espiritualidad es definida como una fuerza unificante que
integra y trasciende las dimensiones fisicas, emocionales y sociales; que capacita
y motiva para encontrar un propdésito y un significado a la vida, relaciondndola con
un ser superior.

Stoll R (22), describe la espiritualidad como un concepto bidimensional: por un lado,
la dimension vertical es la relacion con lo trascendente, con Dios 0 con cualquier
valor supremo que guia la vida de las personas; por el otro, la dimension horizontal
es la relacién que tiene la persona con su yo, con los demas y con el entorno. Existe
una continua interrelacién entre estas dos dimensiones.

La dimension espiritual relaciona al individuo con el mundo, pues le da significado y
sentido a la existencia. Establece, ademas, un puente comun entre los individuos,
pues los trasciende y les permite compartir sus sentimientos. Segun Smutko G (23),
la espiritualidad resulta de la relacion con Dios, con el otro y consigo mismo. Si uno
de los componentes no funciona, los otros también estaran afectados.

La espiritualidad involucra necesidades humanas universales, como la busqueda de
sentido, la voluntad de vivir y la necesidad de tener fe en si, en los otros o en Dios.
(24) Distintos autores afirman que tanto la religiosidad como la espiritualidad
comparten la creencia individual en ideas religiosas, como Dios o el Cielo, la
espiritualidad rechaza la estructura administrativa y jerarquica vista en el dogma
religioso (25).

Desde enfermeria se han planteado varias teorias que involucran la espiritualidad,
una de ellas es la de Pamela Reed la cual fue denominada “Teoria de la
autotrascendencia” en la cual la espiritualidad es definida como: “Una fluctuacién
que el sujeto percibe en los limites que hacen que la persona se extienda mas alla
de los puntos de vista inmediatos y limitados que tenia en ese momento. Esta
fluctuacion es multidimensional, es decir, se da hacia afuera (hacia los otros y el
entorno), hacia dentro (mediante una mayor consciencia de los propios puntos de
vista, valores e ideales) y temporalmente (mediante la integracion del pasado y el
futuro de tal forma que el presente quede ampliado y reforzado” (14). Reed disend
un instrumento para medir la espiritualidad pero este lo hace de manera total por lo
cual se decide utilizar el instrumento de Ellison ya que este permite medir cada una
de las dimensiones de la espiritualidad.

Se han realizado diversos estudios de espiritualidad, es asi como Hinton L (8) en su
estudio realizado en Estados Unidos reportd que la mayoria de los cuidadores eran
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mujeres, pertenecientes a la religion catdlica, los cuales expresaron que la
espiritualidad y la religion ayudaban a sobrellevar el sufrimiento y la angustia
generada por el cuidado. Por otro lado Leiva V (9) en un estudio realizado en Costa
rica con 3 familias con un miembro con Alzheimer, informan que el area espiritual
fue altamente mencionada por los participantes para los que la espiritualidad
funciona como un aliciente que les permite afrontar de una forma mas llevadera la
cotidianidad y la crudeza de su realidad, como es el caso de las manifestaciones de
la enfermedad Alzheimer y la sobrecarga.

Pinto N (20) realizo un estudio en Bogota con cuidadores de nifios con enfermedad
cronica, en el cual describio el grado de bienestar espiritual de estos cuidadores en
los que la mayoria mantiene alta su espiritualidad.

Vargas y Pinto (17) en su estudio establecen la relacién entre la calidad de vida del
cuidador familiar desde el bienestar espiritual y el grado de dependencia funcional
del paciente con Alzheimer, podria sefialarse que la experiencia espiritual del
cuidador mejora la vivencia que produce el estado de dependencia del paciente en
la realizacion de las actividades de la vida diaria, debido a que la espiritualidad
brinda la fortaleza y el apoyo necesarios para enfrentar las dificultades que implican
la realizacion de dichas actividades en el dia a dia del cuidado del familiar.

Sanchez B (21) también abordo la espiritualidad en un estudio en Bogota, en el
cual describié y comparo el bienestar espiritual en personas con y sin discapacidad,
en las cuales encontr6 un nivel alto de bienestar espiritual y sin diferencias
significativas por tener una condicién de discapacidad, contrastando con la literatura
la cual sefiala que las condiciones de la discapacidad disminuyen el bienestar
espiritual.

El ser humano estd compuesto por dimensiones, dentro de estas la dimension
espiritual que tiene papel importante como aliciente y medio para trascender de las
necesidades (o eventos estresantes) en el ser humano, por lo anteriormente
descrito, se pone de manifiesto la importancia de la espiritualidad no solo para el
cuidador o paciente sino también para enfermeria, debido a que de esta manera se
podran planear cuidados integrales que incluyan no solamente la esfera fisica y/o
emocional del cuidador sino también que incluyan la espiritualidad, debido a que
esta es tomada como un apoyo, ayudando siempre al cuidador a sobrellevar la
carga fisica y psicologica que genera el cuidado, en este caso de un familiar con
Alzheimer.
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CUIDADOR FAMILIAR PRINCIPAL

Segun Wilson HS (26), el cuidador principal es aquel individuo procedente del
sistema de apoyo informal del enfermo, bien sea familiar o amigo, y que comprende
las siguientes caracteristicas: 1) Asume las principales tareas de cuidado, con la
responsabilidad que ello acarrea. 2) El cuidador principal es percibido por los
restantes miembros de la familia como el responsable de asumir el cuidado del
enfermo. 3) No es remunerado econémicamente por la realizacion de dichas tareas
de cuidado. 4) Antes de seleccionar como cuidador a cualquier persona, ésta debe
haber realizado un minimo de 6 semanas a 3 meses en tareas de cuidado.

Por otro lado para Barrera L (13) define que es la persona que asume la
responsabilidad de atender a la persona enferma. El cuidador se ve en la necesidad
de modificar su vida para asumir tareas especiales, generandose con frecuencia
sobrecargas, preocupaciones y estrés, factores dados por la responsabilidad de
cuidar a otra persona para este caso su familiar.

Lara N (27) define al cuidador principal como aquella persona encargada de suplir
las necesidades basicas de la vida diaria del paciente, sin recibir ningan tipo de
remuneracion econoémica.

Al hablar de cuidadores familiares se hace referencia a las personas adultas con
vinculo de parentesco o cercania que sumen las responsabilidades del cuidado de
un ser querido que vive en situacion de enfermedad crénica discapacitante y
participan con él en la toma de decisiones. Ellos realizan o supervisan las
actividades de la vida diaria buscando compensar las disfunciones existentes en el
receptor de cuidador (28).

Vargas M (29) define el cuidador principal es definido como una persona adulta que,
con algun vinculo de parentesco o cercania al cual se le delega la responsabilidad
de ayudar a su familiar a suplir sus necesidades basicas, dentro de las actividades
que realiza el cuidador principal se encuentran: Los cuidados domésticos,
sanitarios, y las actividades de gestion con los servicios sociosantarios.

Las habilidades de cuidado de los cuidadores familiares son el potencial de cuidado
gue tiene la persona adulta que asume el rol de cuidador principal de un familiar o
persona significativa que se encuentra en situacidon de enfermedad crénica
discapacitante. Esta habilidad incluye las dimensiones cognoscitivas y actitudinal,
gue son identificadas y medidas segun los indicadores de conocimiento, valor y
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paciencia que propone Ngozi N (30). La habilidad, vista asi, puede medirse a través
de la comunicacion directa con cada persona.

De esta manera, “ser cuidador familiar de una persona con discapacidad o
enfermedad crénica implica ver la vida de una manera diferente, modificar las
funciones a las que se esta acostumbrado, tomar decisiones en medio de
alternativas complicadas, asumir responsabilidades o realizar tareas y acciones de
cuidado fisico, social, psicolégico y religioso para atender las necesidades
cambiantes de la persona cuidada” (31)

Borjalilu S (32) en un estudio establecen la influencia de la educacion en la atencion
espiritual de cuidadores de pacientes con cancer en como las actitudes de estos
hacia la espiritualidad mejoran la relacion con el paciente y disminuyen el estrés
gue genera la responsabilidad de cuidar.

Montalvo A (33) en un estudio realizado en Cartagena en cuidadores de nifios con
cardiopatia congénita evidencian es la cualidad mas afectada en la calidad de vida
de los cuidadores es el bienestar espiritual debido a la incertidumbre generada por
la enfermedad del nifio y que esta se fortalecia por la esperanza y el apoyo de las
actividades religiosas.

ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

La enfermedad de Alzheimer es un trastorno neurolégico que provoca la muerte de
las células nerviosas del cerebro. Por lo general, esta Enfermedad comienza
paulatinamente y sus primeros sintomas pueden atribuirse a la vejez o al olvido
comun. A medida en que avanza la enfermedad, se van deteriorando las
capacidades cognitivas, entre ellas la capacidad para tomar decisiones y llevar a
cabo las tareas cotidianas, y pueden surgir modificaciones de la personalidad, asi
como conductas problematicas. En sus etapas avanzadas, conduce a la demencia
y finalmente a la muerte (34).

La enfermedad de Alzheimer se caracteriza por presentar perdidas en las
habilidades cognitivas del paciente este comienzan a presentar dificultad para
aprender nueva informacion y olvida rapidamente la que ha sido capaz de aprender
recientemente, también padece alteraciones conductuales y abolicion de las
habilidades para realizar actividades de la vida diaria. (35) alteraciones tiene gran
repercusion funcional en la vida del paciente afectado asi la salud fisica, psicolégica
y social, este debe abandonar su trabajo, sufre de aislamiento, depresion,
sentimientos de inutilidad, delirio, alucinaciones, crisis familiares, agresividad,
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alteraciones del suefio-descanso, desesperanzay una de las peores consecuencias
del Alzheimer es que llegara un momento en que ya el paciente enfermo no podra
cuidarse por si sélo sino que dependera absolutamente de alguna persona que se
haga cargo de cuidarla. Asi que ya no podra cepillar sus dientes, bafarse, ni siquiera
caminar por su propia cuenta, es por esta la razén que la enfermedad de Alzheimer
causa un gran impacto en la vida del paciente y de todas las personas que lo rodean.
(36)

Para la OMS (3) las enfermedades cronicas son enfermedades de larga duracién y
por lo general de progresion lenta. Las enfermedades cardiacas, los infartos, el
cancer, las enfermedades respiratorias y la diabetes, son las principales causas de
mortalidad en el mundo, siendo responsables del 63% de las muertes. EIl Alzheimer
es una mas de las enfermedades cronicas, la cual es definida como un tipo de
demencia caracterizada por una afeccioén precoz de la memoria seguida por un
deterioro cognitivo de otras funciones superiores. Este tipo de enfermedades suelen
confinar a las personas enfermas a sus hogares, y a la necesidad de ser cuidados
de manera total o parcial por alguno de sus familiares, bien sean hijos/as, esposos/
as, madres o padres.

En el mundo hay unos 47,5 millones de personas que padecen demencia, y cada
afio se registran 7,7millones de nuevos casos; entre los cuales se encuentra la
enfermedad de Alzheimer, que es la causa de demencia mas comun, acapara entre
un 60% y un 70% de los casos (4). En Colombia se ha determinado una prevalencia
de 1.8 y 3.4% para los casos de demencia sin precisar su clasificacion, en grupos
de pacientes mayores a 65 afos (5) y en cuanto a la enfermedad de Alzheimer se
ha establecido que existen alrededor de 300 mil casos en el pais. De acuerdo al
perfil epidemiologico de Cartagena (6), el comportamiento de salud mental en 2014
la demencia no especificada representa una frecuencia absoluta de 15, frecuencia
relativa de 1,6% y frecuencia relativa acumulada de 86,6%.
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5. MATERIALES Y METODOS

5.1Tipo de estudio: Descriptivo transversal, que buscé identificar en los cuidadores
familiares de pacientes con Alzheimer atendidos en el Hospital Universitario del
Caribe el nivel de espiritualidad. La recoleccion de la informacion se realizo durante
6 meses (39). Los cuidadores familiares fueron seleccionados a partir de una base
de datos proporcionada por la Oficina de Admisiones del Hospital Universitario del
Caribe de los pacientes diagnosticados con Alzheimer y asisten a Consulta Externa
de esta institucion.

5.2 Poblacién: Estuvo constituida por los cuidadores familiares principales de 160
pacientes con Alzheimer atendidos en el Hospital Universitario del Caribe de la
ciudad de Cartagena en el periodo comprendido de 2014 a 2017 que cumplieron los
criterios de inclusion.

5.3 Muestra:

La muestra del presente estudio estuvo constituida por 113 cuidadores familiares
principales de pacientes con Alzheimer de la ciudad de Cartagena, que pertenecen
a la base de datos de la consulta externa del Hospital Universitario del Caribe, la
cual fue calculada mediante la siguiente formula:

Formula:
N: 160
Z: 1.96%
P: 0.50
Q: 0.50
e: 0,05
_ NZZ(PQ) B 160 x 1.96% (0.5%0.5)
"TEN-1+722(PQ) T 0.052x 159 — 1 + 1.962(0.5x0.5)
160 x 3.84 % 0.25 154 154

_ - = > =113.16
" =0.0025%x159 +3.84x025 ' 039+096 ' 135 "

n=113.16 = 113

Convenciones:
n: Muestra
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N: Poblacion

Z: Desviacion estandar
P: Prevalencia

Q: No prevalencia

e: Error

5.4 Criterios de inclusion:
e Ser cuidador familiar principal de pacientes con Alzheimer, mayor de 18 afios,
mentalmente apto para el cuidado.
e Ser cuidador familiar principal de pacientes con Alzheimer que asistan o
hayan sido atendidos en el Hospital Universitario del Caribe.
e Ser residente de la ciudad de Cartagena
5.5 Criterios de exclusion:
e Cuidadores familiares formales de pacientes con Alzheimer.
e Cuidadores informales no permanentes de pacientes con Alzheimer.

5.6 Instrumentos:

Para la recoleccion de la informacion se utilizaron dos instrumentos, uno para las
caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares principales de
pacientes con Alzheimer, se utilizd la encuesta de cuidadores elaborada por la
Universidad Nacional ©, que consta de 13 items que recolectan informacion sobre
edad, género, antecedentes personales y familiares, religion, escolaridad, estrato
social, seguridad social y diagnostico del familiar (Ver Anexo 1).

Para medir el grado espiritualidad se utilizé la Escala de Bienestar Espiritual de
Ellison ®, este instrumento contiene 20 items que evalian dos dimensiones, 10
evallan el bienestar religioso y 10 el bienestar existencial, utiliza una escala tipo
Likert para determinar el valor de la respuesta con una numeracién de 1 a 6, donde
1 equivale a totalmente en desacuerdo, y 6 totalmente de acuerdo Anexo 2. La
autora del instrumento autoriz6 la utilizacion de la escala para el presente estudio.
(Ver Anexo 2).

TABLA 1. Puntuacioén de la Escala de Bienestar Espiritual de Ellison

PUNTAJE PUNTAJE
DIMENSIONES MINIMO MAXIMO NIVELES ESTANDAR
RELIGIOSA 10 60 NIVEL ALTO: 50-60 PUNTOS
NIVEL MODERADO: 21-49 PUNTOS
EXISTENCIAL 10 60 NIVEL BAJO: 10-20 PUNTOS
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NIVEL ALTO: 100-120 PUNTOS
ESPIRITUALIDAD NIVEL MODERADO: 41-99 PUNTOS
TOTAL 20 120 NIVEL BAJO: 20-40 PUNTOS

Fuente: Segura S. Nivel de bienestar espiritual en personas adultas con cancer en el hospital
nacional Almanzor Aguinaga asenjo Essalud Chiclayo — Pera. Chiclayé 2013 (40).

TABLA 2. items del instrumento de Ellison correspondientes a la dimension
religiosa y existencial

Dimensién tems en el instrumento
Religiosa 1,3,5,7,9,11,13,15,17y 19
Existencial 2,4,6,8,10,12, 14, 16,18y 20

Fuente: Segura S. Nivel de bienestar espiritual en personas adultas con céncer en el hospital
nacional Almanzor Aguinaga asenjo Essalud Chiclayo — Pera. Chiclayé 2013 (40).

La Escala de Bienestar Espiritual de Ellison® ha sido traducida y validada por su
autor en diferentes idiomas, incluida la comunidad latina y el idioma espafiol, su
coeficiente de confiabilidad alfa de Cronbach es de 0,93 para el bienestar espiritual,
0,96 bienestar religioso y 0,86 bienestar existencial (41). Para el presente estudio el
alfa de Cronbach alcanzado para la Escala de Bienestar Espiritual de Ellison® fue
de 0,87.

5.7 Técnicas y procedimiento:

A partir de la base de datos solicitada al Hospital universitario del Caribe, donde se
encuentran los datos de los pacientes con Alzheimer atendidos en el periodo
comprendido de 2014 a 2017, se contactaron a los cuidadores familiares principales
gue cumplian con los criterios de inclusién y se les brind6 informacién acerca del
proyecto, ademas se les solicité el permiso para llegar a su domicilio, una vez en
las viviendas se les explicaron los objetivos de la investigacion, se les hizo conocer
el derecho que tenian de retirarse de la investigacion cuando asi lo consideraran y
una vez comprendido el objetivo de esta se le solicit6 la firma del consentimiento
informado y se procedi6 al diligenciamiento de los instrumentos por parte de las
investigadoras.

5.8 Analisis estadistico:

La informacion se recolectd y se vacio en una base de datos de Excel. Los datos
fueron procesados mediante el paquete estadistico SPSS 21.0, del cual se
obtuvieron tablas, cuadros y graficos. También se presentaron en frecuencias
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absolutas y relativas ademas se estimdé promedios junto con estadisticos de
dispersion.

En el presente estudio se determiné el alfa de Cronbach de la Escala de Bienestar
Espiritual de Ellison®

5.9 Consideraciones éticas:

El estudio se respald6 en la normatividad explicitada en la Resoluciéon 008430 de
1993 del Ministerio de Salud de Colombia (37) y el cédigo de ética en Enfermeria
(38). Por el tipo de estudio y las técnicas a utilizar, la investigacion se clasific sin
riesgo para los participantes, a los cuales se les explicara acerca de los objetivos
del estudio, la firma del consentimiento informado Anexo 3y la posibilidad de retiro
de la investigacion.
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TABLA 3. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

Variables Definicién Dimensiones Indicadores items Nivel de medicion
Es una persona adulta | ¢ Género -Masculino SI. NO_ Categorica
gue, con algun vinculo de (Nominal)

Cuidadores parentesco o cercania al -Femenino

familiares cual se le delega la| e Nivel -Bajo 1, 2: Bajo Categorica

principales responsabilidad de socioeconémico (Ordinal)
ayudar a su familiar a -Medio 3, 4: Medio
suplir sus necesidades
basicas. -Alto 5, 6: Alto

e Edad del -Menor de 17 Afos cumplidos__ | Razdn
cuidador -De 18 a 35
-De 36 a 59
-Mayor de 60

e Escolaridad

-Primaria incompleta
-Primaria completa
-Bachillerato completo
-Técnico

-Universidad incompleta
-Universidad completa
-Ninguna escolaridad

Afos cursados

Categorica ordinal

e Estado civil

-Soltero(a)
-Casado(a)
-Separado(a)
-Viudo(a)

-Unioén libre

Sl

Categorica nominal
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e Tiempo de -0 a 6 meses -0 a 6 meses Medicién de
cuidado -7 a 18 meses -7 a 18 meses intervalos
-19 a 36 meses -19 a 36 meses
-Mas de 37 meses -Mas de 37 meses
-Hogar
-Empleado(a) SI_ Categorica
¢ Ocupacién -Trabajo NO_ Nominal
-Independiente Cual
-Estudiante
-Otros

Nivel de
Espiritualidad

Es definida como un
sentido de armonia
interna fuerza unificante
que integra y trasciende
las dimensiones fisicas,
emocionales y sociales

e Existencial

-Relacion con el entorno

-Relacion con él mismo

-Relacion con las demas
personas

-Nivel Alto: 60 a 50

-Nivel Medio: 49 a
21

-Nivel bajo: 20 a 10

Medicion de nivel

e Religiosa

-Practicas que realiza

-Relacioén con un ser
superior

-Guias religiosas

-Nivel Alto: 60 a 50

-Nivel Medio: 49 a
21

-Nivel bajo: 20 a 10

Medicion de nivel
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6. RESULTADOS

Participaron en el estudio 113 cuidadores familiares de pacientes con Alzheimer, de
los cuales el 87,6% (99) eran mujeres, en relacion a la edad el 72,6% estaba entre
los 36 y 59 afios (82) y el 11,5% entre los 18 y 35 (13), con un promedio de 49,3
afos de edad. El 72,5 de los participantes tenia pareja estable, de los cuales el
39,8% (45) de ellos estaban casados. El 79,6% (90) de los cuidadores del estudio
manifestaron pertenecer a la religién catolica y el 15% (17) a la evangélica (TABLA
4).

Para analizar el nivel socioecondmico de los participantes, se establecieron como
criterios los niveles medio, bajo y alto. De acuerdo al ingreso en salarios minimos
legales vigentes (SMLV), el nivel bajo estd comprendido entre 1y 2 SMLV, el nivel
medio comprende entre 3y 4 SMLV, y el alto entre 5y 6 SMLV, de acuerdo a estos
criterios, el 83,2% (94) los participantes del estudio tenian unos ingresos que
correspondian al nivel bajo y el 16,8% (19) en nivel medio (TABLA 4).

Al preguntarles acerca de los antecedentes personales, el 59,3% (67) manifesté no
haber sufrido de ningun tipo de enfermedad cronica, el 26,6% (30) manifest6 tener
antecedentes de Hipertension arterial y el 10,6% (12) diabetes (TABLA 4).

La espiritualidad y sus dimensiones: religiosa y existencial

El instrumento utilizado en este estudio (Escala de bienestar espiritual de Ellison ©),
consta de dos dimensiones; religiosa y existencial. La dimension religiosa es
evaluada a través de 10 items y de acuerdo a lo establecido para el manejo del
instrumento consta de seis (6) opciones de respuesta. Para efectos del presente
estudio se agruparon los resultados en dos grupos: el primer grupo comprende las
opciones de respuesta: completamente de acuerdo, moderadamente de acuerdo y
de acuerdo, el cual se designé6 como de acuerdo; en el segundo grupo se
encuentran las opciones: en desacuerdo, moderadamente en desacuerdo y
completamente en desacuerdo, el cual se denominé en desacuerdo (TABLA 5).

El instrumento evalla un aspecto que hace referencia a la relacion con Dios, y éste
se ve reflejada en los enunciados “Tengo una relacién personal significativa con
Dios” a la cual los cuidadores respondieron estar de acuerdo en un 95.6%(108)
mientras que el 4.5% (5) de los cuidadores estuvo en desacuerdo, respecto al
enunciado “Mi relacion con Dios contribuye a mi sentido de bienestar” se obtuvo que
los cuidadores estuvieron en un 98.2% (111) de acuerdo, mientras que el 1.8% (2)

27



se mostro en desacuerdo. En cuanto a la expresion “Mi relacion con Dios me ayuda
a no sentirme solo” se obtuvo que el 92% (104) de los cuidadores estuvo de acuerdo
y el 8% (9) en desacuerdo (TABLA 5).

Respecto al enunciado “No tengo una relacion personal con Dios que me satisfaga”,
el 89.4% (101) de los cuidadores se encontrd en desacuerdo con este enunciado y
el 10.6% (12) estuvo de acuerdo y ante el item “Creo que Dios me ama y creo que
si le importo”, 97.3% (110) de los participantes estuvo de acuerdo y el 2.7% de los
participantes estuvo en desacuerdo (TABLA 5).

A partir de la expresion “Creo que Dios es impersonal y que no esta interesado en
mis situaciones diarias” se obtuvo que el 9.8% (11) de los participantes se mostro
completamente de acuerdo y el 90.2% estuvo en desacuerdo, al preguntarles
acerca de la afirmacion “No obtengo fortaleza personal ni respaldo de mi Dios” el
6.4% de los participantes estuvo de acuerdo y el 93.54% (106) expresé su
desacuerdo y por ultimo ante el enunciado “Creo que a Dios le preocupa mis
problemas” se encontré que el 96.5% (109) de los cuidadores se mostré de acuerdo
y el 3.5% (4) estuvo en desacuerdo (TABLA 5).

Con relacion a las practicas religiosas, se encuentran las expresiones: “No
encuentro mucha satisfaccién al orar en privado con Dios” a la cual los cuidadores
respondieron estar en desacuerdo en un 89.4% (101) y un 10.6% estuvo en
desacuerdo, y en cuanto al enunciado “Me siento mas pleno cuando estoy en
comunion cercana con Dios” el 95.6% (105) de los cuidadores estuvo de acuerdo
mientras que el 4.4% (9) se encontré en desacuerdo (TABLA 5).

De igual manera la dimensién existencial es evaluada a través de 10 items con las
6 opciones de respuestas mencionadas anteriormente y asociadas en grupos de
acuerdo y desacuerdo. Al preguntar acerca del futuro los cuidadores familiares
respondieron a enunciados como: “No sé quién soy, de donde vine ni a donde voy”
donde el 87.7% (99) de los cuidadores se encontré en desacuerdo, mientras que
el 12.1% (14) estuvo de acuerdo. Frente al enunciado “Siento que mi futuro es
incierto” el 72,5% (82) se encontrd en desacuerdo, mientras que un 27,9% (31) de
los cuidadores estuvo de acuerdo (TABLA 5).

Por otro lado se obtuvo con respecto al enunciado “Me siento bien con respecto a
mi futuro” que el 90.3% (102) afirm¢ estar de acuerdo y un 9.7% (11) estuvo en. En
cuanto a la afirmaciéon “Tengo una sensacién de bienestar con respecto a la
direccion en la que va mi vida” el 86,7 % (98) se encontré de acuerdo con esta,
mientras que el 13.3% (15) estuvo en desacuerdo (TABLA 5).
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En cuanto a las expresiones relacionadas con la experiencia de vida estas se
consultaron a través de items como: “Creo que la vida es una experiencia positiva”
en donde el 97,7 % (110) manifestd estar de acuerdo con este, a diferencia del 2,7
% (3) que estuvo en desacuerdo, en la satisfaccion se encuentra el enunciado “Me
siento pleno y satisfecho con la vida” en el que un 94,7% (103) se encontrd de
acuerdo, a diferencia del 5,3% (6) que estuvo en desacuerdo. Con respecto al
enunciado “Creo que hay un propdsito verdadero para mi existencia” se obtuvo que
el 98.2%(115) estuvo de acuerdo y el 1.8% (2) restante en desacuerdo (TABLA 5).

En relaciéon con las experiencias de la vida se indago a través de expresiones como:
“No disfruto casi nada de la vida” se obtuvo que el 85% (96) de los CFP se encontr6
en desacuerdo, mientras que el 15% (17) estuvo de acuerdo, otra expresion
indagada fue “Siento que la vida esta llena de conflictos e infelicidad” en la que se
obtuvo que el porcentaje de los cuidadores que afirm6 estar en desacuerdo
representaban el 62.9% (71), mientras que el 36.7% (42) estuvo de acuerdo. Por
ultimo respecto al significado de la vida, interrogado a través de la afirmacion “La
vida no tiene mucho significado” el 89.3% (101) de los cuidadores se encontro en
desacuerdo, mientras que el 10.7% (12) de los CFP estuvo de acuerdo (TABLA 5).

Nivel de bienestar espiritual total

Para medir la espiritualidad de los cuidadores familiares principales a través de la
escala de Ellison® se encontrd que con relacion a la dimension religiosa el 77% (87)
de los participantes manifestaron poseer un alto nivel de bienestar, seguido del nivel
moderado que esta presente en un 23% (26) de los cuidadores familiares (TABLA
6).

Con relacion a la dimension de bienestar existencial los resultados muestran que el
54,9 % (62) obtuvo un nivel moderado de bienestar existencial, seguido del 43,4%
(49) de los cuidadores con un nivel alto nivel de bienestar (TABLA 6).

El nivel de bienestar espiritual total alcanzado por los participantes del presente
estudio fue alto en el 62,8% (71) de los cuidadores familiares, seguido del nivel
moderado para el 37,2% (42) de los cuidadores familiares (TABLA 6).

29



7. DISCUSION

Los cuidadores familiares principales de pacientes con Alzheimer participantes del
estudio, presentan un nivel de espiritualidad total alto de acuerdo a la escala de
bienestar espiritual (1) y a los puntos de corte establecidos entre 100 y 120 puntos
para este nivel, resultados similares mostré Talavera J (42) en un estudio realizado
en un centro de rehabilitacién, donde el 73.2% de los participantes obtuvo un nivel
total de espiritualidad alto. Oliveira T (43) reporta datos diferentes en su estudio en
personas con insuficiencia renal cronica quienes presentan un nivel de
espiritualidad moderado en el 92,16% de los pacientes, de igual manera Mesquita
A (44), informa en su estudio realizado con enfermeras, que el nivel alcanzado por
ellas fue moderado.

Los resultados obtenidos en esta investigacidon denotan un porcentaje que supera
el 50% pero que es inferior a los estudios antes mencionados, al revisar los
diferentes enunciados se evidencia que el item “Siento que la vida esta llena de
conflictos e infelicidad”, que pertenece a la dimension existencial, obtiene un
porcentaje del 36.7% en la opcion de acuerdo, lo que hace disminuir el porcentaje
de cuidadores con un nivel de espiritualidad total alto. EI desempefiar multiples
labores en el hogar ademas del cuidado a un paciente con Alzheimer limita a las
cuidadoras a sus hogares impidiendo realizar otro tipo de labores, lo cual genera
estrés y sobrecarga en las mismas y por ende sentir su vida llena de conflictos e
infelicidad.

La espiritualidad segun Ellison CW (1), se constituye en un sentimiento de armonia
interna que comprende dos componentes; el existencial que hace referencia a la
relacion con el propio ser, las demas personas y el orden natural y el religioso que
se refiere a la relacién con un ser divino, un poder o una fuerza superior. Las
creencias y las practicas religiosas como aspectos constitutivos de la espiritualidad
conforman un elemento importante para afrontar la enfermedad, estos aspectos
espirituales proveen herramientas a las personas para hacer frente a los eventos
estresantes a lo largo del ciclo vital. Los cuidadores del estudio presentan unos
niveles altos de espiritualidad, la que se constituye en un elemento importante que
le brinda fortaleza para enfrentarse a situaciones estresantes dentro del cuidado
desempefado. El conservar la espiritualidad en este nivel le permite al cuidador
asumir la responsabilidad del cuidado, afrontar la relacién con el paciente y su
familia, en este orden, para el caso de esta investigacion es la religion el
componente principal que le ofrece a los cuidadores consuelo en sus momentos

30



dificiles, le disminuye los sentimientos de culpa y los fortalece y le proporcionan
armonia interior.

En el presente estudio, predominé en los cuidadores el sexo femenino con 87,6%,
con edades entre 36 y 59 afios en un 72,6%, en su mayoria con una pareja estable
y con un nivel socioeconémico bajo, ademas el 59,3% no presenta enfermedades
cronicas y el 79,6% pertenece a la religion catdlica. Resultados similares son
reportados en estudios de Diaz Ay Gémez | (45,46) en el primero el 90% de los
cuidadores eran de género femenino y en un 61,7% casadas. El segundo determino
qgue el 55% de los cuidadores se encontraba en un nivel socioeconémico bajo con
ingresos inferiores al salario minimo y 62,2% pertenecian a la religion catélica.

Estos datos evidenciaron que la mujer sigue siendo la cuidadora principal de los
pacientes con enfermedades cronicas, debido a que socialmente se ha designado
este papel al género femenino (13), las cuales se encuentran en una etapa adulta
madura de la trayectoria vital donde ademas tienen una union estable con una
pareja, que se convierte en un apoyo pero que ademas también requiere tiempo, el
cual esta siendo compartido con el familiar enfermo. Consiguiendo agregar también
a la situacién antes descrita, la inestabilidad econémica de acuerdo a los ingresos
del hogar, genera una preocupacién adicional para este cuidador y repercute
directamente en la disponibilidad del cuidado que esté brindando este a su familiar
con Alzheimer.

Teniendo en cuenta las dimensiones de la espiritualidad establecidas por Ellison (1)
en su escala, respecto a la dimension religiosa, el 77% de los cuidadores
presentaron entre 50 y 60 puntos, lo que corresponde segun la escala a un nivel
alto; datos similares reporta Del Castillo A (47) en su investigacion, donde encontré
un nivel alto de religiosidad en un 58,8% de los participantes. Contrario a estos
datos, Alves D (48) reporta en su estudio un puntaje de 37,5 para la dimension
religiosa, es decir un nivel moderado, el cual lo asocia a la importancia que le da a
la religion una persona.

La dimensién religiosa constituye un factor importante para las personas, en
especial para aquellas que tienen un rol adicional, como lo son los cuidadores
familiares, a quienes su relacion con Dios, el significado que este tiene para su vida
y la sensacion de alivio al cumplir con los ritos religiosos, contribuye a su bienestar
y por tal motivo presentan altos niveles de espiritualidad. Al encontrar en la religién
un apoyo o fortaleza que les permite desempefiarse en su rol como cuidador y asi
comprender y sobrellevar muchas de las dificultades que se presentan en el cuidado
cotidiano de su familiar enfermo de Alzheimer (45).
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Con respecto a la dimension existencial, se obtuvo que el 54,9% de los cuidadores
manifestaron un nivel moderado, con puntajes entre 21 y 49 puntos dependientes
del item “Siento que la vida esta llena de conflictos e infelicidad” ya que en este el
36.7% de los participantes estuvo de acuerdo, similar a los resultados del estudio
de Alves D (48) que reporta un puntaje de 45,3 concerniente a un nivel moderado,
donde identific6 que la dimension existencial estuvo ligada a la satisfaccion
personal. Estos resultados difieren a los de Del Castillo A (47), en donde obtuvo
niveles altos en la dimensioén existencial en su estudio realizado en adultos mayores
con un puntaje de 37.1 el cual se asocio a la percepcion de la vida como una
experiencia positiva.

La dimension existencial constituye un factor importante para los cuidadores como
un conjunto de sentimientos que conectan al individuo consigo mismo, con la
comunidad, la naturaleza o el propésito de vida en la busqueda de su significado y
valor, la cual unida a la dimensién religiosa se reflejan en un estado de paz y
armonia (49). Pese a lo anterior en este estudio el nivel en la dimension existencial
fue moderado debido a que los cuidadores se identificaron con enunciados que
expresan la inconformidad en su relacion consigo, el medio y semejantes. El cuidar
a un familiar con una enfermedad cronica reduce el tiempo de los cuidadores
disponible para compartir y desarrollar actividades que antes realizaban las cuales
le permitirian la interaccion con otros y experiencias positivas para su vida.
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8. CONCLUSIONES

Los cuidadores de este estudio son mujeres en edad adulta madura entre 36 y 59
afios, con una pareja estable y con un nivel socioecondmico bajo, en su mayoria
pertenecientes a la religion catdélica y sin enfermedades cronicas.

En la dimension religiosa del presente estudio se obtuvo un nivel alto y esta se
constituye en un elemento importante para los cuidadores, debido a que la religion
les proporciona una relacién con un ser superior y su practica les permite sobrellevar
la carga de su familiar enfermo.

Con relacion a la dimension existencial el nivel alcanzado fue moderado, ya que los
cuidadores no se encuentran completamente satisfechos con su relacion consigo,
con los demas y con el medio, debido al poco tiempo disponible resultante del
desempeiio de su segundo rol.

Los cuidadores presentan altos niveles de espiritualidad teniendo a la religion como
componente principal para asumir la labor del cuidado de un paciente con Alzheimer
y lograr armonia interior.
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9. RECOMENDACIONES

Llevar a cabo investigaciones sobre espiritualidad.

La espiritualidad es un componente fundamental para poder brindar cuidado,
de tal forma que deberia formar parte del plan de estudios de la academia.

Realizar investigaciones donde se indague la religiosidad y las practicas
religiosas.
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ANEXO 1. ENCUESTA DE CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y
PERSONALES

Edad:
Género: F:[] M:[]
Estado Civil: Soltero: [] Casado: [] Union Libre: [] Viudo: [] Divorciado: [ ]
Antecedentes Personales: HTA: [] Diabetes: [] Infarto [ ]
Otra: [] ¢ Cudl?
5. Antecedentes Familiares: HTA: [ ] Diabetes: [ ] Problemas cardiacos [ ]
Otra: [] ¢ Cual?
6. Religion: Catdlica: [ ] Evangélica: [ ] Ninguna: [ ] Otra: [ ]
¢Cual?:
7. Escolaridad: Primaria Incompleta: [ ] Primaria Completa: [ ] Secundaria
Incompleta: [] Secundaria Completa: [ ] Técnico o Tecnodlogo: [ ] Universitario:
[] Postgrado: [] Ninguno: []
8. Estrato Social : 1:[] 2:[] 3:[] 4:[] 5:[] 6:[]
9. Seguridad Social: Contributivo: [ ] Subsidiado: [] Vinculado: []
Otra: [ ] ¢ Cudél?
10.Diagndstico:

A
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ANEXO 2. Autorizacion de Ellison
Student Name Laura julio

Student Email isajn10@outlook.com

School Name Nursery School. University of Cartagena

| am part of a group of Nursery students at the University of
Cartagena in Colombia. We are developing a research project on
spirituality of family caregivers of Alzheimer patients.
That is the reason why we are interested in acquiring the
instrument: Spiritual Wellbeing Scale.

Purpose
Use

Ray Paloutzian paloutz@westmont.edu

Dear Laura,

| get many inquiries about the SWBS. Thus, below | copy and paste a long emalil
that | send in response to the many requests | get about the SWBS. You may know
some of it already, but it may have a few bits of information that might help you. Here
it is, for your information and use.

Permission is granted to use the SWBS subject to purchase of the number of copies
(i.e., authorization to make the number of copies from a PDF file that you download)
that you will use. See the website www.lifeadvance.com. It has information about
the scale and the instructions to follow to obtain the Specimen Set that includes one
examination copy of the scale, the manual for the SWBS that includes scoring
instructions, norms, interpretive information, and a research bibliography that is
about 20 pages long. (For student research, a student is authorized to use the
student discount procedure, which will give a 50% discount on all items.) When you
go to the products page of the website, select the icon that indicates the number of
copies of the scale that you are purchasing authorization to make from the PDF
download that you retrieve after processing your order. You will see on the Products
Page that the cost per copy goes down as the N goes up, in steps of 50. After you
select the icon that corresponds to your number of copies, you will go to the shopping
cart page. Change the number to the correct number for your purchase and then
punch the "update shopping cart button.” Then follow the procedures, collect the
PDF file download as indicated on the web page (or on the email that is also sent to
you), and you are thereby authorized to make and use the number of copies that you
purchased authorization to make.

| hope this helps.

Thank you,

Ray Paloutzian (Ray)
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ANEXO 4. CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo afirmo que he sido informado
por la investigadora de la facultad de enfermeria de la universidad de Cartagena
acerca de la investigacion “Espiritualidad en cuidadores familiares principales
de pacientes con Alzheimer”, autorizo mi participacion en la investigacion y en
todas las actividades realizadas en esta. Segun la informacion ofrecida este estudio
no implica ningun tipo de riesgo para mi, los datos que se obtendran en el mismo
seran manejados con la debida confidencialidad, los cuales seran usados con fines
académicos.

Tengo claro que puedo durante la aplicacion de los instrumentos podré desistir de
mi decision de participar en este estudio y esto no tendra consecuencia alguna para
mi, en los procesos de oferta de servicios de salud.

FIRMAY CC
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ANEXO 5

TABLA 4. Caracteristicas Sociodemograficas de los Cuidadores Familiares
Principales de pacientes con Alzheimer.

Caracteristicas sociodemograficas Frecuencia Porcentaje
e Femenino 99 87,6
énero
Masculino 14 12,4
18-35 13 11,5
Edad 36 -59 82 72,6
>60 18 15,9
Casado 45 39,8
Divorciado 3 2,7
Estado civil P
Union libre 37 32,7
Soltero 28 24,8
Catdlica 920 79,6
Religion Evangélica 17 15,0
Otras 2 1,8
Ninguna 4 3,5
: . L Bajo 94 83,2
Nivel socioeconémico -
Medio 19 16,8
Diabetes 12 10,6
Hipertensioén Arterial 30 26,6
Antecedentes personales
Otra 4 3,6
Ninguno 67 59,3

Fuente: Base de datos de la investigacion
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Tabla 5. Dimensiones de la espiritualidad evaluadas en la Escala de Bienestar Espiritual de Ellison aplicada a los
cuidadores familiares principales de pacientes con Alzheimer.

ITEMS ESCALA DE BIENESTAR ESPIRITUAL CA % MA % A % D % MD % cD %
1. No encuentro mucha satisfaccion al orar en privado con Dios. 7 6,2 1 0,9 4 3,5 21 | 18,6 8 7,1 72 63,7
3. Creo que Dios me ama y creo que si le importo 80 | 70,8 | 11 9,7 19 | 16,8 1 0,9 2 1,8 0 0,0
, gi.tfa{(?i%r?;sed[i);?isaf impersonal y que no estéa interesado en mis 7 6.2 5 18 5 18 18 | 15.9 10 88 74 655
é 7. Tengo una relacioén personal significativa con Dios. 71 62,8 14 12,4 23 20,4 3 2,7 2 1,8 0 0,0
% 9. No obtengo fortaleza personal ni respaldo de mi Dios. 1 0,9 2 2,0 4 3,5 23 | 20,4 9 8,0 74 65,5
@ 11. Creo que a Dios le preocupa mis problemas. 84 | 743 8 7,1 17 | 150 0 0,0 4 3,5 0 0,0
.qg_') 13. No tengo una relacién personal con Dios que me satisfaga. 4 3,5 4 3,5 4 3,5 16 | 14,2 13 115 72 63,7
e 15. Mi relacion con Dios me ayuda a no sentirme solo. 73 | 64,6 7 6,2 24 | 21,2 5 4,4 2 1,8 2 1,8
ighl\éfozi.ento mas pleno cuando estoy en comunién cercana 75 | 66,4 5 44 28 | 24,8 > 1.8 > 1.8 1 0.9
19. Mi relacién con Dios contribuye a mi sentido de bienestar. 73 | 64,6 | 10 8,8 28 | 24,8 1 0,9 1 0,9 0 0,0
2. No sé quién soy, de dénde vine ni a donde voy. 3 2,7 6 50 5 4,4 14 | 12,4 9 8,0 76 67,3
4. Creo que la vida es una experiencia positiva. 72 | 63,7 | 20 | 17,7 | 18 | 159 2 1,8 1 0,9 0 0,0
XS 6. Siento que mi futuro es incierto. 11 9,7 13 | 12,0 7 6,2 20 | 17,7 11 9,7 51 45,1
g 8. Me siento pleno y satisfecho con la vida. 54 | 478 | 24 | 21,2 | 29 | 25,7 5 4,4 0 0,0 1 0,9
L.? égézggﬂoem: Zigs\‘;"acﬁ?jgge”eﬁar con respecto a la 51 | 451 | 20 | 17,7 | 27 | 239 | 7 | 6,2 7 6,0 1 0,9
:§ 12. No disfruto casi nada de la vida. 6 53 7 6,0 4 3,5 29 | 25,7 27 23,9 40 35,4
_SE_) 14. Me siento bien con respecto a mi futuro. 55 | 48,7 | 20 | 17,7 | 27 | 23,9 4 3,5 4 3,5 3 2,7
° 16. Siento que la vida estd llena de conflictos e infelicidad. 12 | 106 | 22 | 19,0 8 7,1 32 | 28,3 23 20,4 16 14,2
18. La vida no tiene mucho significado. 4 3,5 3 2,6 5 4,4 21 | 18,6 10 8,8 70 61,9
20. Creo gue hay un proposito verdadero para mi existencia. 75 | 66,4 6 53 30 | 265 0 0,0 1 0.9 1 0,9

Fuente: Base de datos de la investigacion.
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Convenciones paratabla 4

CA | Completamente de acuerdo CD | Completamente en desacuerdo
MA | Moderadamente de acuerdo MD | Moderadamente en desacuerdo
A De acuerdo D En desacuerdo

Tabla 6. Dimension religiosa, dimension existencial y espiritualidad total de
los cuidadores familiares principales de pacientes con Alzheimer

Dimension religiosa

Dimensioén existencial

Espiritualidad total

Nivel Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje | Frecuencia | Porcentaje
Alto 87 77,0 49 43,4 71 62,8

Moderado 26 23,0 62 54,9 42 37,2
Bajo - - 2 1,8 - -

Fuente: Base de datos de la investigacion.
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