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Resumen

Obijetivo: describir el grado de bienestar espiritual de los cuidadores fa-
miliares de nifios con enfermedades cronicas. Metodologia: estudio des-
criptivo de tipo cuantitativo transversal. Se utiliz6 una muestra de 60
cuidadores familiares de nifios que padecian una enfermedad crénica, a
guienes se les aplicé la escala de bienestar espiritual descrita por Ellison.
Resultados: el estudio permite identificar: el grado de bienestar espiri-
tual, que alcanza en el estudio una mediana de 39, dada por un 75% de
cuidadores (que obtuvieron un valor de 48) y por un 25% (que obtuvieron
un valor de 31), segun la escala de Ellison. Es representativo y valioso
gue los cuidadores mantengan alta su espiritualidad. La frecuencia de la
espiritualidad en el estudio se encuentra en valor de 13, para el estudio y
para los sesenta cuidadores que participaron en la investigacion. Conclu-
siones: la escala permite identificar el grado de bienestar espiritual de
los cuidadores familiares de nifios con enfermedades crénicas de la Clini-
ca del Nifio Jorge Bejarano ISS. De esta forma se puede afirmar que se
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deben fomentar, mantener y fortalecer las necesidades espirituales, me-
diante su valoracién e identificacion.

PaLABRAS cLAVE: espiritualidad, enfermedad cronica, cuidador familiar, cui-
dado de enfermeria.

Abstract

The purpose of this study was to describe the level of spiritual wellbeing
in family caregivers living with children that have chronic diseases. This
is a descriptive, quantitative cross- sectional type study, which used the
spiritual wellbeing scale as described by Ellison. The findings allowed to
identify the level of spiritual wellbeing, which reached a mean of 39 given
by 75% of caregivers with a value of 48 and 25% of those obtained a value
of 31. This, according to Ellison’s scale, is both representative and valuable
since caregivers keep a high level of spirituality. The frequency of spirituality
related issues got a value of 13 in this study with 70 participating
caregivers. Conclusions allowed to identify the level of spiritual wellbeing
of those caregivers in children with chronic diseases in the Jorge Bejarano
Children’s Hospital, belonging to the National Social Health Insurance
Institute (ISS) in Colombia. This level of spirituality was considered high.
Therefore, it can be claimed that spirituality should be promoted, kept
and strengthened via valuation and identification of spiritual needs.

Key worbs: Spirituality, chronic disease, family caregivers, nurse care.

Introduccion

En este estudio, la autora plantea el concepto de espiritualidad como
“una fuerza interna de la persona misma, que le permite tomar deci-
siones, hacer reflexiones, sortear problemas y motivarse internamen-
te para continuar altiva en las distintas dificultades de la vida como
también en lo bello de la vida y asi desarrollar sus potenciales”.

La espiritualidad se puede entender como un sistema de guia in-
terna, béasico para el bienestar humano, que influye en la vida, la
conducta y la salud, sin importar la filosofia, las creencias o las prac-
ticas religiosas de la persona. Con sabiduria, entendimiento, creen-
cia 'y amor, la espiritualidad tiene el poder de dar forma y significado
al patron de autorrealizacidon de una persona, expresado en el ser, el
saber y el hacer de una perspectiva espiritual creativa y energética.
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Aparte de una compleja teoria o requerimiento religioso, cuando las
acciones son guiadas por la creencia de que es mejor crear armonia
gque desarmonia, una persona practica la espiritualidad. Las parejas y
los eventos totales de vida desempefian papeles importantes de creci-
miento espiritual.

La espiritualidad puede existir por niveles; mientras mas alto el
nivel de ella, mayor la influencia sobre la vida y la salud. Aunque la
fuerza vital inherente, que es el espiritu de una persona, no se debi-
lita por si mismo, el reflejo de espiritualidad de una persona puede
ser afectado por los factores fisicos o ambientales que influencian la
armonia de la vida, oscureciendo la espiritualidad. Segun Camilo
Arbeléez (1), esta es una fuerza unificante que integra y trasciende
las dimensiones fisicas, emocionales y sociales; que capacita y moti-
va para encontrar un propoésito y un significado a la vida, relacionan-
dola con un ser superior.

Los cuidadores familiares de los nifios con enfermedades croni-
cas, por lo general, son sus padres, y en la mayoria de los casos son
las madres quienes los cuidan, sostienen, apoyan y orientan durante
toda la vida. Es una labor a la que le dedican una gran parte de su
tiempo y esfuerzo. Permiten que estos nifios puedan desarrollar sus
minimas condiciones de vida.

En general, la familia asume la mayor parte del cuidado de estos
nifos (72%) (2). En cada familia suele haber un cuidador principal
que responde a las circunstancias dadas, sin que se haya llegado a
ella por un acuerdo explicito entre sus miembros. En el caso de los
nifios, las madres se doblegan ante sus hijos, porque “el amor de ma-
dre prima sobre todos los principios”. Ella asume la mayor parte de la
responsabilidad de los cuidados. En el caso de los padres, ellos delegan
todas las funciones a las madres, puesto que las consideran mas ap-
tas y las sienten mas preparadas para cuidar a sus hijos; ellos mani-
fiestan y demuestran un sentimiento de impotencia que les impide,
en la mayoria de los casos, colaborar en el cuidado de sus hijos.

El nifio que padece una enfermedad cronica corre el riesgo de de-
sarrollar problemas emocionales relacionados con su enfermedad. A
diferencia de los nifios que sufren enfermedades temporales, el nifio
con una enfermedad crénica tiene que enfrentarse a la realidad de
que la enfermedad no va a quitarsele y que hasta puede ponerse peor.
En algunos casos —Yy lo muestra la experiencia—, al principio se nie-
gan a creer que estan enfermos y después sienten culpa e ira.

Aquel que por su situacidn cognitiva o por su edad cronoldgica no
puede entender que se enfermd, puede asumir que esté siendo casti-
gado por portarse mal o sencillamente nunca entender qué le sucede.
El nifio se puede enojar son sus padres, enfermeras, médicos o tera-
peutas, porque no pueden curar su enfermedad. Asi mismo, puede re-

Bogota (Colombial, 9 (1): 20-35, Enero-Junio de 2007

21



22

Natividad Pinto Afanador

accionar fuertemente si lo miman mucho, si lo embroman o si recibe
cualquier otro tipo de atencion. Los tratamientos incémodos y las res-
tricciones a su dieta o actividades pueden amargarlo y hacerlo reser-
vado. Son nifios que llevan sufriendo su enfermedad periodos largos,
crecen, se forman y desarrollan acompafiados de su enfermedad y, en
algunos casos, con un mayor nimero de complicaciones, restricciones
y dependencias.

The American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, a partir
de estudios realizados con nifios que han sufrido enfermedades croé-
nicas, sostiene: “las enfermedades cronicas suelen causar problemas
en la escuela incluido el tratar de evitar asistir a ella. Esto puede
aumentar su soledad y hacerlo sentirse diferente a los otros nifios”.
Cuando las lesiones fisicas, neuroldgicas y fisiolégicas son tan evi-
dentes, estas influyen de manera especial en los comportamientos,
actitudes y posturas de los nifios; ademas, son mas impactantes para
sus padres (que son los cuidadores), para los nifios que los rodean, y
por supuesto esto afecta al nifio.

Meétodos

Este es un estudio descriptivo cuantitativo transversal que se de-
sarrolla en cuidadores familiares de nifios que viven enfermedad cré-
nica, vinculados a la Clinica del Nifio Jorge Bejarano del ISS de Bogo-
ta. La muestra estuvo constituida por 60 cuidadores vinculados a la
Clinica del Nifio Jorge Bejarano del ISS de Bogota. Para medir el grado
de espiritualidad se utilizo la Escala espiritual de Ellison, descrita por
Ellison en 1982 (3). Este instrumento contiene 20 items y utiliza es-
cala tipo Likert para determinar el valor de la respuesta con una nu-
meraciéon de 1 a 6, donde 1 equivale a totalmente en desacuerdo, y 6,
a totalmente de acuerdo.

El permiso para usar el instrumento fue gestionado por correo elec-
tronico. Por medio de este el autor autoriz6 utilizar la Escala a la Facul-
tad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Se respeté
la participacion de los cuidadores, mediante el consentimiento infor-
mado y se conservo la confidencialidad de la informacion.

Revision teorica
El enfoque familiar de cuidar a un paciente se ha realizado a tra-
vés de la historia; sin embargo, en la actualidad tal enfoque permite

responder tanto a las necesidades del paciente como de la familia
misma. Representa el principal sistema de apoyo en la asistencia de
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una persona con problemas de salud: se identifican como informales.
El cuidar al paciente tiene en cuenta los procesos del cuidado domés-
tico, centrados en la satisfaccion de necesidades basicas y el manejo
de sintomas determinados por la alteracion de salud, que por lo gene-
ral es cronica.

¢Quiénes son las personas que cuidan? En la mayoria de las fami-
lias, un miembro asume la mayor responsabilidad del cuidado, y en
muchos casos es una mujer: esposa, hija, nuera o hermana. En cada
familia hay un cuidador principal que respondi6 espontdneamente o
por necesidad, sin que se haya llegado a un acuerdo explicito entre
las personas que componen la familia.

De esta forma, los cuidadores se ven expuestos a muchas emocio-
nes y sentimientos encontrados. Por tal razén, se ha descrito y carac-
terizado esta condicidn desde varios aspectos: sus sentimientos, sus
habilidades, sus cambios de estilos de vida, la autopercepcién, su com-
petencia o preparacidn y la calidad con que asume esta labor.

Autoeficacia del cuidador

Definida por Haley y Pardo (4), la autoeficacia del cuidador se toma
como la confianza de esta persona en relacién con el manejo de pro-
blemas conductuales y de incapacidades del receptor del cuidado. Se
deriva de las teorias de apreciacién cognitiva del estrés y el manejo,
donde los cuidadores estiman los aspectos “objetivos” de la entrega
del cuidado, en términos de sus propias vidas.

Pearlin y Schooler (5) definen la competencia del cuidador como la
suficiencia de desempefio del cuidador. Es lo que esté en capacidad de
realizar, es la aptitud idénea que se refiere a una visién del ser por
parte del cuidador. Esta se determina con preguntas como: ¢cuanto
cree que ha aprendido sobre cédmo tratar con una situacion dificil?
¢Cuanto cree que con todo y en todo es un buen cuidador? ¢Qué tan
autoconfidente se siente?

La familia de los nifios que padecen enfermedades crdnicas tiene
que enfrentarse al dolor que supone renunciar a que su hijo sea nor-
mal y a la tarea de adaptarse y aceptar la dolencia. Cuando un nifio
muere, el dolor que experimenta la familia es similar, en muchos
aspectos, al que sufre en el momento del diagnéstico; por consiguien-
te, en la mayoria de las familias se experimentan diferentes fases
gue, ademas, no son idénticas en todos los casos, pues se dan en
tiempos diferentes, con mecanismos particulares (6).

Los nifios con enfermedad crénica son, ante todo, nifios que tie-
nen la misma necesidad de amor, de seguridad y de autoestima que
los demés. Ellos deben superar los desafios impuestos por su enfer-
medad; por ello la reaccion y la percepcidn de su situacidon depende de

Bogota (Colombial, 9 (1): 20-35, Enero-Junio de 2007

23



24

Natividad Pinto Afanador

la edad, de su nivel de desarrollo, de su temperamento y de los meca-
nismos de superacién disponibles, de las reacciones de otras perso-
nas importantes (como sus padres) y, en menor grado, de la propia
dolencia. Por eso es esencial conocer todas esas variables con el fin
de proporcionar el tipo de apoyo necesario.

Espiritualidad

La espiritualidad proviene del latin spiritus, vocablo relacionado con
respiracion. 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 espirituali-
dad como un proceso de interaccidn entre nuestra conciencia y la
interrelacion con Dios o con un poder superior, en funcién de lo que
denominamos fe.

La fe implica la certeza de algo sin evidencia material de ello. La
religion alude a una institucién cultural u organizaciéon grupal, en
torno a un culto especifico, que tiene lugar y tiempo particulares, ofrece
consuelo en las privaciones, favorece la autoaceptacion y disminuye
los sentimientos de culpa.

La espiritualidad se ha asociado con menor mortalidad, menor de-
presién (gracias al denominado afrontamiento religioso), menor riesgo
de cirrosis, enfisema, suicidio y muerte por isquemia cardiaca, asi
como menor uso de servicios hospitalarios, e inclusive menor ten-
dencia a fumar. Asi mismo, la revision hecha por Levine (7), de mas
de 250 estudios, demostré una reduccion del cancer y otros padeci-
mientos croénicos, lo cual fue consistente con diferentes religiones y
diferentes culturas.

De acuerdo con lo anterior, la nocién de espiritualidad es central
en la ideologia y préactica del movimiento de hospicios y del cuidado
del paciente moribundo en instituciones hospitalarias, asi como en
el creciente desarrollo de servicios de cuidado paliativo, segun fuera
reiterado por la doctora Cecile Saunders durante su reciente confe-
rencia en el Departamento de Geriatria del Hospital Monte Sinai de
Nueva York. La fundadora del hospicio en Londres, en 1967, puntuali-
z6 el cuidado espiritual como uno de los pilares de la atencion del
paciente moribundo (8).

El cuidado de enfermeria incorpora elementos que se han identifi-
cado en la dimension espiritual, aunque adn no son reconocidos por
la mayor parte de las enfermeras. Es interesante explorar la literatu-
ra de enfermeria para conocer los vinculos con otros conceptos dados,
como el de la espiritualidad.

Stoll (9) describe la espiritualidad como un concepto bidimensional:
por un lado, la dimensién vertical es la relacién con lo trascendente,
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con Dios o con cualquier valor supremo que guia la vida de las perso-
nas; por el otro, la dimension horizontal es la relacion que tiene la
persona con su yo, con los demas y con el entorno. Existe una conti-
nua interrelaciéon entre estas dos dimensiones. La fe universal, se-
gun Fowler-Kerry y Lander (10), es un rasgo de la vida, es actuacion y
compresion de uno mismo. Tener fe es creer o estar comprometido
con algo o con alguien. Es un sentido general, la religién o las creen-
cias espirituales son el intento que hace el individuo de comprender
el lugar que ocupa en el universo, esto es, cOmo ve esa persona su yo
en relacién con todo lo que lo rodea.

La religidn es un sistema organizado de culto. Las religiones per-
miten tener una serie de creencias, como rituales y practicas rela-
cionadas normalmente con la muerte, el matrimonio y la salvacion.
A menudo se encuentran también normas de conducta aplicables a la
vida cotidiana. Muchas personas satisfacen sus necesidades espiri-
tuales mediante una religion en concreto o en un marco religioso.

Solimine y Hoemman (11) describen la religion como un sistema
organizado de adoracidn, en el que la creencia y las normas morales
son mantenidas en un ritual formal y comun, al igual que tiene una
serie de observaciones, producto de la practica que pueden ser una
expresion de la espiritualidad de una persona, pero no su nucleo.

La informacién acerca de la afiliacion religiosa es importante para
entender las creencias y las practicas que pueden influir en cémo un
paciente responde a una enfermedad, asi como para guiar las inter-
venciones especificas de la enfermeria. Religion y espiritualidad no
son lo mismo. Cuando los datos religiosos son la Unica informacion
recogida, la enfermera pierde oportunidades para ver una parte mas
profunda de la historia de su paciente.

De forma inadvertida, el paciente puede no activar una estrategia
de manejo espiritual en un ambiente de cuidado de la salud, porque el
tipo de profundidad de la informacion recogida para la planeacién del
cuidado se limité a los datos religiosos. Ya sea consciente o incons-
cientemente, muchas personas ven que sus relaciones espirituales
dependen de Dios cuando se enfrentan a la enfermedad o a la incapa-
cidad: “El cuidado de enfermeria que falla en reconocer las necesida-
des espirituales como una parte vital del cuidado total de una perso-
na, y permite que estas necesidades surjan y sean determinadas, se
vuelve irrespetuoso y poco ético” (12).

El desarrollo religioso del individuo se refiere a la aceptacion de
determinadas creencias, valores, normas de conducta o rituales. Puede
o no ir paralelo al desarrollo espiritual. Por ejemplo, un individuo pue-
de seguir ciertas practicas religiosas, pero no interiorizar el signifi-
cado simbolico que hay detras de las préacticas (13). Las diferentes
observaciones religiosas de los distintos grupos que conforman nues-
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tra sociedad son, con frecuencia, la idea que salta a la mente cuando
se nos pregunta acerca de la dimensién espiritual del cuidado de en-
fermeria. Aunque esta es una vision muy reducida de la espirituali-
dad, no se debe olvidar, ya que las practicas familiares pueden llevar
un sentido de paz y bienestar (14).

Harris (15) determina que la oracion, los rituales y la alabanza son
medios por los cuales se pueden suplir las necesidades espirituales.
El bienestar espiritual fue definido como la expresion conductual de
la salud espiritual. Esto se puede evidenciar por un sentido de armo-
nia interna y seré lo opuesto al desespero, a la apatia y a la insignifi-
cancia. Algunas veces estos sentimientos pueden originarse en la
etapa de desarrollo del paciente.

Mientras alguna literatura se enfoca en el tema de la espirituali-
dad, Harris (15) denota que mucha de ella esta relacionada con las
practicas religiosas y rituales de muerte; en consecuencia, es evi-
dente que se pasan por alto las necesidades espirituales de las perso-
nas crénicamente enfermas. Se ve la necesidad de que las enferme-
ras exploren “la conciencia de los pacientes”, utilizando estrategias y
valores mantenidos por los pacientes y las enfermeras de manera
individual.

El hecho religioso se presenta en la existencia humana como una
manifestacion de la dimensién esencial del hombre, que lo constitu-
ye en su dimension de totalidad. Se asume una actitud religiosa cuan-
do, ante una determinada configuracién animico-espiritual, se ma-
nifiesta como la vivencia de un “algo” o de un “alguien” que, en forma
de lo “otro” por excelencia y como excepcion de la continuidad de los
encuentros puramente humanos, nos “trasciende” y como tal tiene el
poder de obrar sobre los hombres, los acontecimientos y las cosas (16).

La dimension espiritual relaciona al individuo con el mundo, pues
le da significado y sentido a la existencia. Establece, ademas, un puen-
te comun entre los individuos, pues los trasciende y les permite com-
partir sus sentimientos. Segin Smutko (12), la espiritualidad resulta
de la relacién con Dios, con el otro y consigo mismo. Si uno de los
componentes no funciona, los otros también estaran afectados.

El destino del espiritu cualifica la vida humana, que no se entien-
de a si misma por la materia ni por el cuerpo ni por el instinto. Como
afirma Zubiri (17), el hombre es un ser de realidades o, mejor, un ser
en la busqueda de la realidad, y la fuente de ese impulso es el espiri-
tu, que constituye la armonia definitiva de todos los actos.

La relaciéon entre la espiritualidad y la enfermedad es vista en el
caso de la persona enferma como que el espiritu dentro de él va ac-
tuar primero como mediador del individuo para ganar fortaleza y su-
perar la desarmonia, que es experimentada como desorganizacion,
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interrupcion, tristeza, rabia, culpa, ansiedad, desespero o desespe-
ranza. Luego el espiritu va a ayudar a la reorganizacién y, finalmen-
te, a la resolucion de la incapacidad en la vida de la persona, creando
un sentido general de bienestar que unifica a la persona con otros, la
naturaleza y un poder superior: Dios.

La espiritualidad abarca y esté presente en todas las dimensiones
y fases de la vida, al parecer més alla del concepto de bienestar. Sin
embargo, el bienestar espiritual ha sido definido como “la reafirmacion
de la vida en relaciéon con Dios, el ser, la comunidad y el ambiente
que alimenta y celebra la totalidad”. Otros sugieren la integridad es-
piritual o el mayor ser espiritual como términos exactos para la infu-
sion de espiritualidad en los propios procesos de la vida.

A través del tiempo, las enfermeras han podido sentirse orgullo-
sas, puesto que han tenido el interés de ofrecer a sus pacientes un
cuidado holistico, donde se tienen en cuenta no s6lo las necesidades
fisicas, fisioldgicas, sociales, socioldgicas, sino también las espiri-
tuales. En la literatura se ve cémo grandes instituciones y eventos
internacionales en enfermeria se han ocupado de valorar y definir la
espiritualidad.

En 1971, The White House Conference on Aging definié la espiri-
tualidad como la dimensién inherente al hombre, el centro filoso6fico
de la vida, el cual guia la conducta de las personas y una dimension
natural del hombre (18). En 1978, The Third National Conference on
Classification of Nursing Diagnoses reconoci6 la importancia de la
espiritualidad y de la angustia espiritual, y se incluyé como diagnos-
tico de enfermeria. En 1980, The Fourth National Conference acordé
tres categorias en la angustia espiritual.

La medicién objetiva de la espiritualidad ha sido clave en su com-
prensién, por lo cual se han desarrollado diversos instrumentos, entre
ellos: el Inventario de orientacion religiosa (IOR), instrumento de
autorreporte que consta de 20 puntos y evalUa de forma separada la
orientacion intrinseca y extrinseca de la religion. Ha sido debidamente
validado y su consistencia interna reportada es de 0,75. El indice de ex-
periencias espirituales cruciales incluye siete puntos, y mide las expe-
riencias cruciales que ha vivido un sujeto en relacién con la existencia
de un ser supremo. Su consistencia interna oscila entre 0,76 y 0,90.

Uno de los instrumentos recientemente elaborados es el Inventario
de sistemas de creencias (ISC), que consta de 15 puntos y se responde
con base en cuatro opciones. Mide las précticas y creencias religio-
sas y espirituales, al igual que el apoyo social derivado de ellas. Ha
sido traducido y validado psicométricamente al hebreo, ademas del
original en inglés (a=89 a.98), asi como al espafiol (a=89).

Brandy y cols. (19) reportan un caso que ilustra con gran claridad la
importancia de incluir la espiritualidad como parte de la medicion de
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la calidad de vida en los pacientes de los servicios de oncologia. Se
hizo con la valoracién funcional de la terapia de enfermedad crénica-
bienestar espiritual.

Resultados

Aunque la religiosidad no es igual a la espiritualidad, si estan rela-
cionadas, puesto que llevan a las personas a identificar el gran valor
de la oracién, independientemente de la religion que se profese, lo
gue identifica que los cuidadores en este estudio si encuentran un
valor relevante (Grafico 1). Se encuentra que al preguntar a los
cuidadores “¢;No encuentro mucha satisfaccion en orar privadamen-
te?”, el 57% responden estar en desacuerdo y se encuentra un valor
relevante en los cuidadores frente a la religiosidad.

Gréfico 1. Histograma para religiosidad
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La frecuencia de la religiosidad fue encontrada en un valor de 18
entre los 60 cuidadores familiares que participaron en el estudio. Esto
nos demuestra que es una dimension de importancia para los
cuidadores. En nuestra cultura latina, el uso del término espirituali-
dad parte de esa aceptacion. Esa palabra atraviesa las diferentes tra-
diciones religiosas, de suerte que pueden establecer un dialogo cuan-
do se refieren a esta dimensidon de nuestra existencia.

La espiritualidad de una determinada tradicion religiosa es el modo
de vida que surge del ndcleo de nuestro ser, tal y como se entiende y
se vive en esa tradicion (Grafico 2). Rubén Habito afirma: “la vida
espiritual es vida en el centro si bien con diversas expresiones con-
cretas en distintas tradiciones, o incluso fuera de todas ellas...” (18).
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Grafico 2. Diagrama de cajas y bigotes con respecto ala religiosidad
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La mediana de la religiosidad en el estudio se ubica en 41,5 y esta
representada en 75%. Llega a un valor de 56 y el 25% restante, con
un valor de 30, es representativo para este grupo de cuidadores fami-
liares de nifios con enfermedades cronicas. La espiritualidad, segun
Ellison, alcanza en el estudio un valor de 39, dado por un 75%. Los
cuidadores lograron un valor de 48, y un 25%, un valor de 31 (Grafico
3). Es representativo y valioso que los cuidadores mantienen un grado
alto de espiritualidad. En ultimas, es mayor el valor de la religiosidad
para este grupo de cuidadores familiares de pacientes crénicos.

Grafico 3. Diagrama de cajas y bigotes con respecto a la escala de Ellison
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El 57% de los cuidadores admitieron que no son tolerantes ante las
creencias de los deméas cuando pasa el tiempo. El valor de la toleran-
cia es algo que se ha perdido en todos los ambitos. Las personas no
toleramos aspectos y creencias de los demas. Las vivencias y los pro-
blemas que afrontan los cuidadores influyen en la manera como ellos
manifiestan y fortalecen su espiritualidad.

El 50% de los cuidadores comparte afirmativamente que mantie-
nen una relacion cercana entre las creencias espirituales y sus acti-
vidades. En los seres humanos, la mas grande realizacion puede ser
vista como hacer, creer y pensar en igual forma. Por ende, que se
actle coherentemente. Esto podré contribuir a grandes transforma-
ciones, lo que es visto en términos espirituales como la contempla-
cion en la accion, esto es, auténtica presencia de la maxima activi-
dad y compromiso.

El 56% de los encuestados manifiesta de alguna forma estar de
acuerdo con que cuando se esta enfermo se tiene menor bienestar
espiritual. Reconocer que existe una situacion dificil es un paso
crucial hacia la solucion. Por el contrario, la solucion definitiva pue-
de verse impedida por un estado mental que se niega a reconocer la
existencia de un problema. No obstante, si abrimos los ojos ante lo
gue sucede en el mundo que nos rodea, se hace muy dificil mantener
esa actitud de negacion.

El 55% de los encuestados en el estudio cree en un ser supremo.
Este indicador esté identificado con el factor niumero 1 de fe y creen-
cias. En cualquiera de las religiones existe un ser superior con quien
se establece comunicacion. En los catdlicos es Dios, y aun cuando
una persona no sea practicante de verdad, tiene una creencia donde
la fe es fundamental en la valoracién del bienestar espiritual. Luego
es de gran importancia conocer y valorar tanto a cuidadores como a
los pacientes en este factor de creencia y fe.

Sélo el 22% de los cuidadores plantea ser capaz de recibir y dar
amor a otros. El cuidado en los nifios o hijos esta fundamentado en el
amor; sin embargo, no es relevante y no se identifican con esta afir-
macion. En la actualidad, el sentido de dar y de recibir esta deteriora-
do. Las causas de grandes problemas sociales, familiares y otros se
sustentan en este aspecto, por lo que es importante el trabajo en los
cuidadores hacia el saber dar y saber recibir amor. Teoristas de en-
fermeria, como Jean Watson, plantean que en el cuidado existe el
amor para llegar a darse la accion de cuidado.

El 54% de los cuidadores no esta satisfecho con la vida, puesto que
estan en desacuerdo con la afirmacion planteada. Luego se vuelve a
ratificar la insatisfaccién con la vida que llevan. No han aceptado la
situacion que se encuentran viviendo de cuidar a nifios con enfer-
medades croénicas.
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El 61% esta de acuerdo en que Dios tiene significado en sus vidas.
Seguramente la experiencia con El para todos los cuidadores no ha
sido muy positiva, por el hecho de aceptar y ver que su hijo no tiene
las mismas condiciones de los demas y que tal vez en cada momento
habr4 algo que lo afecta y lo haga sufrir. Estos aspectos ponen en dis-
crepancia con Dios a unos cuidadores mas que a otros.

Santo Tomas de Aquino, gran filésofo humanista, hablé de cinco
vias que nos llevan a Dios. Por ejemplo, un Dios creador es necesario
para dar la existencia del mundo. Cada efecto tiene su causa y Dios
es la primera de la creacion. El es la inteligencia suprema que plani-
ficé el universo. Estas cinco vias no pretenden convencer al hombre
para eliminar toda duda y para siempre, sino para indicar la
racionabilidad de creer en Dios. Es un valido acercamiento filoséfico a
Dios, pero esta linea sélo intelectual dificilmente podra introducir a la
persona en la experiencia viva de Dios, de nuestra espiritualidad (12).

El 42% de los cuidadores reconoce que la oracion los ayuda a tomar
determinaciones en su vida. El enfoque dado en las diferentes religio-
nes a la oracion influye en la creencia de ayuda que pueden conse-
guir a través de ella. Mas entendida como reflexiéon sobre su propia
vida, metas, realizaciones, la oracion ofrece apoyo a los cuidadores.

El 63% reconoce no ser capaz de identificar diferencias en los otros,
en el mundo actual, en las personas. En general, aun cuando no son
cuidadores, viven la dificultad de aceptar y de reconocer las diferen-
cias, lo que ha llevado a grandes conflictos sociales, politicos y de de-
sarrollo. En nuestro pais es un problema de fondo que no ha permitido
que podamos vivir todos en paz.

El 61% reconoce ser desorganizado en su conjunto, no tener una orien-
tacién, guia en las acciones, puesto que no se plantean constantemente
metas, pautas de llevar una vida de la manera mas facil y sencilla. El
59% de los cuidadores del estudio prefiere que tomen decisiones por
ellos, no asumen determinaciones y responsabilidades y muestran una
serie de dificultades y problemas de autoestima. Por lo tanto, se demuestra
la necesidad de un fortalecimiento interior que permita a los cuidadores
actuar por si solos y tomar determinaciones propias.

El 51% encuentra dificil perdonar a otros. El rencor y el odio los
puede acompafar y no les permite aceptar las situaciones, lo cual les
puede acarrear mas problemas frente al cuidado de los nifios con en-
fermedades crénicas.

El 63% de los cuidadores encuestados no acepta las situaciones de
la vida. Para los padres cuidadores es mas tardia la aceptacion y la
elaboracién de los duelos en las situaciones que viven con los nifios,
por los efectos que la enfermedad les trae. En consecuencia, les es
mas dificil verlos discapacitados. El 60% manifiesta de alguna mane-
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ra que un ser superior es parte de su vida. Luego la relacién vertical
entre el cuidador y el ser superior si es aceptada.

El 49% de los cuidadores si acepta cambios en su vida y comparte
de alguna forma que estos existen. Para los cuidadores los cambios
que se les producen en sus vidas son totales. En algunos casos deben
dejar sus trabajos o cambiarlos por otros que se ajusten a las nuevas
condiciones, puesto que el tiempo, la dedicacién y la necesidad de
cuidado que requieren los nifios con enfermedades crdénicas son ma-
yores (Grafico 4).

La frecuencia de la espiritualidad, segun la escala de Ellison, se
encuentra en valor de 13. Para el estudio y para el nimero de familia-

Grafico 4. Histograma de espiritualidad de Ellison
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res cuidadores a quienes se les aplicé la encuesta se determina que
tienen un valor alto de espiritualidad (Gréfico 3).

La espiritualidad, segun la escala de Ellison, alcanza en el estudio
un valor de 39, dado por un 75% con un valor de 48 y un 25% con un
valor de 31. Es representativo y valioso que los cuidadores mantengan
un alto grado de espiritualidad. Es mayor el valor de la religiosidad
para este grupo de cuidadores de familiares de pacientes crénicos.

Discusion
* Para la enfermera, el abordaje integral de la espiritualidad significa
que, ademas de cuidar a los pacientes, tiene responsabilidad con los
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cuidadores familiares. Esto amerita retos, entre ellos: la busqueda y
perfeccionamiento de instrumentos de medicidon del bienestar
espiritual y el desarrollo de nuevos disefios metodolégicos que
permitan explorar con mayor detalle los vinculos de causa-efecto
entre espiritualidad y salud.

Es necesario hacer un esfuerzo: reconocer que los cuidadores
familiares de nifios con enfermedades crénicas tienen un nivel de
vida espiritual y un sistema de creencias que forman parte de su
identidad. Esto es un paso fundamental. Ello desplegara las
estrategias necesarias para explorar la espiritualidad y la
religiosidad de los cuidadores y de los mismos pacientes.

Conclusiones

1.

El bienestar espiritual de los cuidadores familiares de nifios con
enfermedades crénicas del ISS conserva niveles altos. Se puede
afirmar que se debe fomentar, mantener y fortalecer, mediante su
valoracién e identificacién de necesidades espirituales.

Es necesario y fundamental explorar la espiritualidad del cuidador
y del paciente. En forma similar a una valoracién, la exploracién
de la espiritualidad consiste en una serie de preguntas orientadas
a determinar cual es la percepcion del cuidador acerca de un poder
superior o de Dios, sus filiaciones religiosas, sus rituales y practicas
y la posible influencia de ello en la recuperacion de la salud de su
familiar cuidado, en este caso de los nifios.

Es preciso identificar en el cuidado de los cuidadores actitudes, signos
y sintomas que, ademas de sus implicaciones en salud, puedan
expresar una necesidad espiritual, como miedo, ansiedad, culpa y
sensacién de abandono o desamparo, hablar de muerte o
desesperanza, asi como recibir malas noticias o encontrarse inmerso
en una crisis familiar.

Al medir el bienestar espiritual de los cuidadores, se apoyan los
aspectos positivos del cuidador. El sostén que brinda el grupo, la
eliminacion de la sensacidon de aislamiento, el dar sentido a la vida
y el favorecimiento del enfoque positivo de los procesos vitales son
aspectos comunes a todas las religiones y que tienen una influencia
positiva en la lucha del cuidador por adaptarse a la situacién de su
familiar. Incluso se incrementa su calidad de vida. Constituye una
herramienta util el potenciar dichos aspectos mediante el dialogo y
la escucha.
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