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RESUMEN

El presente articulo muestra cémo se ha construido una red de investigadores en el campo del cuidado a cuidadores de pacientes con
enfermedad crénica. Presenta los principios y conceptos de las redes reconociendo el proceso, la aplicacién y articulacion a partir de las
experiencias realizadas por el grupo académico “Cuidado al paciente crénico” de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional, que

genera un estudio multicéntrico de investigacién.
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ABSTRACT

This article shows how a network of researchers was constructed in the area of caring for chronic patient caregivers. It presents the
principles and concepts of such networks, examining the process in question, its application and articulation, based on experiences
developed by the “Caring for Chronic Patient Caregivers” Academic Group at the Universidad Nacional de Colombia School of Nursing, which
is involved in a multi-centric research study.
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RESUMO

Este artigo mostra como é construida uma rede de pesquisadores no campo do cuidado a cuidadores de pacientes com doenca cronica.
Também apresenta os principios e conceitos das redes reconhecendo o processo, a aplicagao e articulagdo partindo das experiéncias do
grupo académico Cuidado ao paciente crdnico, da Faculdade de Enfermagem da Universidade Nacional de Coldmbia, que gera um estudo
multi-central de pesquisa.
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Introduccion

as redes representan las capacidades colectivas e individuales para asociarse con un fin
comun, por tanto, su conformacién es significativa para las comunidades profesionales,
académicas y sociales como la enfermerfa.

Estableciendo dicho significado se inicia la reflexion acerca del concepto de red.
Segln Coltell (1) este concepto toma connotacién de acuerdo con el contexto en el cual
surge: como herramienta para integracién, cuando vincula sectores académicos, cienti-
ficos, tecnoldgicos y culturales; como sistema de canal de comunicacion cuando integra
individuos, organizaciones con vinculos sociales y objetivos comunes; como proceso de
construcciéon permanente incluyendo lo individual y colectivo; como sistema abierto de
intercambio dindmico que potencializa recursos; como conjunto de componentes cuando
interactdan entre si para facilitar la transferencia de informacion y, finalmente, como
proceso de expansion que une esfuerzos.

Para Eran (2), la red se define seglin sus objetivos de conformacion: la red de informa-
cion es aquella que se encarga de recoger, sistematizar y difundir informacién con el
objetivo de abordar el problema de la carencia de comunicacion funcional entre las
organizaciones y mejorar asi el proceso de toma de decisiones; la red de accion repre-
senta la mas numerosa, se conforma espontadneamente y a pesar de sus logros, como es
el caso de las organizaciones comunitarias que no cuentan con apoyos financieros, por
tal razon su impacto es limitado; la red de concientizacionbusca influir o inducir cambios
de arriba hacia abajo; la red de financiacionesté conformada por proyectos o grupos que
comparten recursos, financiamientos y experiencias; la red de investigacion posee un
caracter de especializacién mayor que el de una asociacion profesional, se construye en
torno a un problema o linea de investigacién.

Para describir lo que es una red, Gémez (3) establece unas caracteristicas que la
identifican: sistémica, porque se organiza, adquiriendo formas distintas dependiendo de
los asuntos que la ocupen, por ejemplo, la red de investigacion; comunicativa, pues
permite la socializacién de sus objetivos, actividades, propuestas, proyectos, servicios;
constructiva, dado que su comunicacion se vive a partir de lazos interactivos; complesa,
porque tiene una configuracién abierta, crece y diversifica vinculos en su interior y al
exterior; es un sistema abierto, porque puede contener otras redes parciales dentro, que
igualmente pueden ir desapareciendo es decir, incluye y excluye; /legitimiza y avala,
trabaja con pares académicos; conectapara unir esfuerzos, definir estrategias y ampliar
areas de conocimiento; tiene como eje el principio de reciprocidad, se esta dispuesto a
dar y recibir.

Se puede concluir que una red facilita los procesos consolidando grupos, dando
sostenibilidad en el tiempo, induciendo a la colaboracién con estrategias de arrastre
para desarrollo de servicios sociales, académicos e investigativos, y brinda oportunida-
des de comunicacién permanente, compartir experiencias, iniciativas, para plantear metas,
generar y ejecutar politicas de programas, conocer contactos, fortalecer conocimiento,
promover apoyos, servicios y, lo mas relevante, une esfuerzos.

Después de este breve recorrido conceptual se finaliza con la definicion de Arvantis
(4), quien determina la red como un modelo de accién humana, una practica social que
describe relaciones e interacciones, que tiene como caracteristica fundamental el flujo
de informacion que circula en todas las direcciones.
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Reconociendo el concepto de red, a
continuacién se presenta el proceso de
conformar una red a partir de la experien-
cia del grupo académico de enfermeria
“Cuidado al paciente crénico”.

Antecedentes

Como una expresion de las inquietudes que
surgen a partir del trabajo con personas
que viven con enfermedad crénica, y de los
cuidadores familiares en el pais, en la Fa-
cultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia, Sede Bogotd, se
propuso buscar alternativas de vida y sa-
lud para ellas, entendiendo que cada una
de estas situaciones implica no solamente
a quien tiene la enfermedad sino ademas
a quienes interactdan en su cuidado a ni-
vel familiar y social. A continuacién se hace
un recuento de los principales trabajos
adelantados dentro de esta linea de inves-
tigacién, y de cada uno de sus aportes, que
llevan al planteamiento del actual proble-
ma de investigacién, que confluird en la
red para el desarrollo de la investigacién.

Sanchez (5) desarrollé un estudio
fenomenoldgico con el método de Colaizzi
en el cual describi6 exhaustivamente la ex-
periencia de mujeres cuidadoras de perso-
nas en situacién de enfermedad crénica.
Para ello tomé un grupo de 18 mujeres,
mayores de 15 afios, residentes en la Sa-
bana de Bogotd, que hubieran tenido a su
cargo por mas de 1 afio, durante los dlti-
mos 5 afios, a una persona en esa situa-
cién de enfermedad. El estudio incluyé
cuidadoras residentes en areas rurales y
urbanas, y a personas de diferentes eda-
des y niveles socioeconémicos; sus hallaz-
gos muestran que ser cuidadora va mas
alld de tener una tarea o responsabilidad,
genera una forma de vida y relacion dife-
rente consigo misma, con la persona cui-
dada y con el mundo. Por ese motivo, se
requiere de una intencién de compromiso
para interactuar de manera simultdnea con
el binomio cuidador-cuidado, y compren-
der la habilidad del cuidador como una for-
ma de vivir y no como una tarea colateral
que altera la vida y la destruye.

Pinto (6) realizé un estudio en el Insti-
tuto de Seguros Sociales Regional
Cundinamarca a fin de proponer un modelo
de cuidado en el hogar para pacientes que
viven con enfermedad crénica; sefiala que
estos cuidadores, en su mayoria mujeres,
requirieron una orientacién para mejorar el
cuidado que dan porque en su mayoria no
saben cémo hacerlo; los pacientes sefala-
ron que sus cuidadores sentian gran alivio
con las llamadas y el seguimiento de las
instituciones de salud, las cuales significa-
ban en muchos casos un aliento importante
en las tareas que debian cumplir.

Barrera (7), en sus mdltiples trabajos
para desarrollar la habilidad de cuidado
en cuidadores familiares de nifios con
fibrosis quistica, sefiala cémo los padres
se refieren a la ayuda brindada por la en-
fermera en cuanto a sentir que se preocu-
pa por ellos, que los orienta en cémo
manejar las situaciones de enfermedad,
cémo afrontarla, y qué hacer para mejorar
la autoestima.

Barrera también sefala que las madres
manifiestan angustia por la muerte del me-
nor, se descuidan a si mismas, e incluso
descuidan a otros miembros de la familia,
pierden en muchas ocasiones la relacién de
pareja, y dejan de hacer vida social (7).

En la construccién de la experiencia es
significativo el estudio realizado en Bogo-
té entre los afios 2004-2005 con 250
cuidadores familiares de personas con en-
fermedad crdnica, una investigacién cuan-
titativa de tipo cuasi-experimental, con
grupos de muestra y control, y medicién de
la habilidad de cuidado antes y después de
la intervencion. Los resultados encontra-
dos en esta investigacion sugieren la efec-
tividad de un programa de apoyo de
habilidades de cuidado de los cuidadores
familiares de personas en situacion de en-
fermedad crénica que surge como respues-
ta a las necesidades del cuidado de los
mismos.

Al comparar los componentes de la
habilidad se encontré que en el grupo mues-
tra todos se incrementaron, y en el grupo
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control incrementaron la habilidad total,
el conocimiento y el valor mientras el com-
ponente paciencia disminuyd. Se encontré
significancia estadistica en el incremento
de la habilidad total de cuidado y el com-
ponente valor para el grupo muestra, este
(iltimo componente se incrementd también
en el grupo control, y se detecté disminu-
cién del componente paciencia para este
mismo grupo.

Puede afirmarse, con base en el estu-
dio, que tuvieron mas efectos positivos fren-
te a la habilidad de cuidado en general y
por componentes las personas que reci-
bieron el programa “Cuidando a los
cuidadores”®, que quienes no lo hicieron.

Los resultados aportan al conocimien-
to por cuanto ofrecen a los cuidadores de
América Latina una alternativa aplicable,
sencilla y viable, que tiene poco costo y
puede significar un cambio en el nivel de
habilidad que requieren para cuidar a un
familiar con enfermedad crénica, condicion
que nos invita a proyectar el proceso con
grupos de cuidadores en escenarios dife-
rentes.

Convocar a las colegas de otras regio-
nes del pais y de paises de América Latina
para participar en la definicion del nivel de
habilidad de cuidado de los cuidadores, y
presentarles una alternativa para los ha-
llazgos que se reportaron en cada uno de
sus estudios, es la base para poder
implementar una politica de apoyo a las
familias de las personas en esta situa-
cién. Son esfuerzos de esta naturaleza,
sistematizados, metodolégicamente so-
portados y colectivamente construidos, los
que la universidad publica estad comprome-
tida a mostrar como soporte de su razén de
ser cuando se tiene un norte en el fortaleci-
miento de la investigacién y el desarrollo
académico.

El programa esta siendo replicado con
enfermeras que lideran la investigacién y
cualificacién de esta practica en los dife-
rentes paises, y en ciudades que se han
unido a estos esfuerzos para poder defi-
nir con los resultados de los mismos las

necesidades sociales y de salud tendien-
tes a mejorar la habilidad de cuidado de
las personas cuidadoras de quienes viven
en situacién de enfermedad crénica. Esto
constituye un avance de la linea de inves-
tigacién de cuidado crénico que permite
la integracion de la docencia y la asisten-
cia en pro del desarrollo institucional y
del recurso humano responsable por esta
atencién.

De esta forma surge el actual problema
de investigacién que plantea el siguiente
interrogante: ;cuales son las caracterfsti-
cas y la efectividad que debe tener un pro-
grama de apoyo para el desarrollo de
habilidades de cuidado en cuidadores fami-
liares de personas con enfermedad crénica
en América Latina? Para resolverlo ha sido
necesario contar con una red que debe for-
talecerse.

Caracteristicas del grupo

El grupo de investigadores principales del
"Grupo de cuidado al paciente crénico” se
conformé en el afio 1994 alrededor del Pro-
grama de Maestria en Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia. Los tres
miembros que presentan este proyecto han
tenido desde entonces trabajo conjunto y
complementario —una integrante tiene
experticia en nifios, otra en adultos y otra
en ancianos—, aportando asi al conocimien-
to del cuidado del paciente crénico

Desde su inicio, el grupo ha hecho
aportes en programas de extension, en
investigacién y en docencia dirigida a en-
fermeria y a otros profesionales de la sa-
lud en niveles de pregrado y posgrado;
también ha aportado escritos sobre la
temética del cuidado, el cuidado al pa-
ciente crénico y su familia, los cuidadores,
el cuidado en el hogar y la habilidad de
cuidado. En el campo investigativo este
grupo ha asesorado en estos afios veinte
tesis de maestria en el area de cuidado al
paciente crénico y su familia, tres traba-
jos de especializacion en enfermeria
cardiorrespiratoria que han abordado as-
pectos relacionados con el cuidado créni-
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co o con la calidad del cuidado, y 24 tra-
bajos de grado del pregrado en el 4rea.

Entre los afios 2003-2005 las tres inte-
grantes realizaron la investigacién patroci-
nada por Colciencias, "Disefio y evaluacién
de un programa para el desarrollo de habi-
lidades de cuidado en cuidadores familia-
res de personas con enfermedades
crénicas” (8). Los resultados encontrados
en esta investigacion sugieren la efectivi-
dad de un programa de apoyo de habilida-
des de cuidado, y surge como respuesta a
las necesidades en esta area, situacién que
convoca a reconocer la eficiencia en otros
escenarios permitiendo la validacién y pro-
yeccidn como respuesta a la evidente nece-
sidad de fortalecer a los cuidadores a través
de una red.

En mayo de 2006 el grupo se presenté a
Colciencias, 6rgano nacional que genera po-
liticas investigativas y que estaba convocan-
do agrupos de més de diez afos de trayectoria
con productos de investigacion evaluables.
Este grupo, consolidado desde 1996, y reuni-
do en varias ocasiones con el propésito de
afianzar la Asociacién de Enfermeria en Cui-
dado Crénico en la regién, cumplié con am-
plitud los requisitos y recibid la calificacion A
(calificacién méas destacada). A partir de ello
inicié una investigacion colaborativa de com-
paracién entre las habilidades de cuidado de
cuidadores familiares de personas con enfer-
medad crénica en Argentina, Panama, Gua-
temala y Colombia (Bogota, Villavicencio,
Santa Marta, Cartagena, Cicuta).

En este desarrollo se observa que la
conformacién de una red requiere de cons-
trucciones, esfuerzos permanentes y trayec-
torias que busquen la excelencia académica
como justificacién necesaria para la red.

Metodologia

La experiencia metodoldgica se ha basado
en los procesos que incluyen: la comunica-
cion, el acercamiento, la unién de esfuer-
zos y la generacién de impacto.

Comunicacion

Se establece que una forma de canalizar la
red es a través de ponencias en eventos y
publicaciones, estas dltimas permiten so-
cializar y dar visibilidad transmitiendo las
experiencias, trayectoria, practicas y des-
cripcién de contexto donde se encuentran
las personas y familias con enfermedad
crénica.

Se han incluido como formas comuni-
cativas los articulos clasificados en diferen-
tes categorias (9), tales como investigacion,
revision, reflexion, ponencias, articulos cor-
tos, reportes de caso y revisiones de tema.

Acercamiento

Teniendo en cuenta el rol docente de quie-
nes constituyen inicialmente la red, se es-
tablece la connotacién de lo referente a
docencia, asistencia e investigacién, lo que
permite integrar estudiantes, profesiona-
les y comunidad, representada ésta ultima
en personas y cuidadores familiares con
enfermedad crénica.

Desde esta perspectiva, se impulsan
propuestas que logren objetivos académi-
cos como: desarrollar competencias en los
estudiantes de pre y posgrado para eva-
luar, planear y ejecutar modelos de cuida-
do de enfermeria dirigidos a este grupo
poblacional permitiendo satisfacer nece-
sidades, solucionar problemas, promover
su salud y afrontar la vivencia de la
cronicidad fortaleciendo a los cuidadores
familiares.

A través de objetivos asistenciales lo-
grados con programas que se desarrollan
con estudiantes, como planes de egreso
hospitalario que facilitan el regreso al ho-
gar del paciente con enfermedad crénica
que ha sido hospitalizado, con el progra-
ma de cuidado en casa que contribuye
como apoyo para el paciente y su familia, y
con talleres para fortalecer la habilidad de
cuidado del cuidador familiar.
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Los programas desarrollados
con estudiantes se basan en
investigaciones que han
respondido a la
problematica identificando
significados, vivencias,
necesidades, situaciones de
calidad de vida y habilidad
de cuidado de cuidadores
familiares.

Los objetivos investigativos estan in-
tegrados a los anteriores, pues los progra-
mas desarrollados con estudiantes se
basan en investigaciones que han respon-
dido a la problematica identificando signi-
ficados, vivencias, necesidades, situaciones
de calidad de vida y habilidad de cuidado
de cuidadores familiares.

Union de esfuerzos

Se identificaron instituciones que apoya-
ron la investigacién como Colciencias, Fun-
dacién Nelly Ramirez y la Universidad
Nacional de Colombia, entre otras.

« Colciencias, cuya accién se dirige a
crear condiciones favorables para la
generacion de conocimiento cientifico
y tecnolégico en el dambito nacional; a
estimular la capacidad innovadora del
sector productivo; a contar con las ca-
pacidades para usar, generar, apropiar
y adquirir conocimiento; a fortalecer los
servicios de apoyo a la investigacion
cientifica, al desarrollo tecnoldgico y a
la innovacién; a facilitar la apropiacién
publica del conocimiento; a consolidar
el Sistema Nacional de Ciencia y Tecno-
logia y de Innovacién y, en general, a
incentivar la creatividad para el mejo-
ramiento de la calidad de vida de los
colombianos (10).

« Fundacion Nelly Ramirez, que tra-
baja con personas de la tercera edad.

* Direccién de Investigacion Sede
Bogota (DIB) de la Universidad
Nacional de Colombia, es la instan-
cia encargada de la ejecucion, en la
sede de Bogotd, de las politicas, los pla-
nes y programas de investigacion de
caracter nacional, como también de la
direccién, administracién presupuestal,
planeacién y coordinacién de activida-
des investigativas que se realicenen la
sede (11).

En la conformacion de la red se contd
con la participacion de profesionales de
Colombia en Santa Martha, Ibagué, Bogo-

ta, Girardot, Cartagena, Villavicencio,
Cdcuta, Universidad de La Sabana y Uni-
versidad Nacional de Colombia. Ademas,
participan profesionales de otros paises
como Guatemala, Argentina y Panama.

Generacion de impacto

Esto se lograra través de la pagina web
www.gcronico.unal.edu.co que permitira
responder de manera interdisciplinaria e
intersectorial a las necesidades de las per-
sonas, las familias y los cuidadores que
vivan con situaciones de enfermedad cré-
nica, por medio de consultas y servicios
dispuestos en redes integradas por los
pacientes, los cuidadores familiares, los
profesionales, los estudiantes, los espe-
cialistas y demas personas interesadas en
el cuidado de esta poblacién.

Conclusiones

Con base en esta revision y experiencia se
puede concluir que la Red latinoamericana
para el cuidado del paciente crénico es un
conjunto dindmico que interactda con perso-
nas interesadas en la cualificacién perma-
nente del cuidado al paciente crénico y su
familia en América Latina.

Una red para la disciplina de enfermeria
representa la oportunidad para potencializar
recursos humanos y financieros, proporcio-
nar intercambios, concentrar esfuerzos en
areas relevantes para el desarrollo de la dis-
ciplina en el area de conocimiento del cuida-
do al paciente crénico, y formular estudios y
programas orientados a incentivar la investi-
gacién en este campo.

En la experiencia narrada se han gene-
rado alcances que enlazan la oferta y la
demanda, y permiten dinamizar y articular
conocimientos, habilidades y servicios con
investigadores en esta area de conocimien-
to, con la poblacién de pacientes crénicos y
familias, y con organizaciones e institucio-
nes educativas y de servicio.

Se potencializa asi un mecanismo para
el desarrollo y la competitividad en el mer-
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cado de proyectos que generan colabora- problematicas, y sustentar la toma de de-
cién nacional e internacional, y se ha au- cisiones prioritarias para cuidar a las per-
mentado el conocimiento para atender sonas y a sus cuidadores familiares.
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