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RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo determinar la confiabilidad del
instrumento “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica”, disefiado por Lucy Barrera en el 2008, responde a la
necesidad de contar con un instrumento valido y confiable para la medicion del
fenobmeno en la poblacibn colombiana. Para ello se realizd un estudio
metodoldgico, descriptivo. Se aplico el instrumento a una muestra conformada
por 220 cuidadores familiares de pacientes con enfermedad cronica
hospitalizados en una ESE de Monteria-Cérdoba, seleccionada por muestreo
no probabilistico, por conveniencia teniendo en cuenta los criterios de inclusion.

Los resultados del estudio permitieron concluir que la confiabilidad del
instrumento segun el indice de consistencia interna por el método de
coeficiente alfa de Cronbach en la calificacion total fue de 0,82 lo cual
demuestra que es un instrumento con indice confiable, con resultados que
indican interrelacion en los items que lo componen, ademas se establecid para
cada sub-dimension, dicho coeficiente, dando como resultado valores que
determinaron; en la de relacion 0.61, la comprension 0,81 y modificacion de la
vida 0,41.

Adicionalmente se realizdé una descripcion general de las caracteristicas socio
demograficas de la poblacién objeto de estudio, asi mismo de los datos
arrojados al aplicar el instrumento frente a los comportamientos de la habilidad
de cuidado y sus dimensiones.

Se hace necesario continuar el proceso psicométrico del instrumento para que

a futuro pueda ser aplicado en el contexto colombiano y con diversas
poblaciones de cuidadores.

Palabras clave: Habilidad de cuidado, Cuidadores familiares, Enfermedad
cronica, Instrumentos habilidad de cuidado, Confiabilidad.
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RELIABILITY OF THE INSTRUMENT "SKILL OF CARE OF FAMILIAR
KEEPERS OF PERSONS WITH CHRONIC DISEASE"

ABSTRACT

He present study had as aim determine the reliability of the instrument " Skill of
care of familiar keepers of persons with chronic disease ", designed by Lucy
Barrera in 2008, it answers to the need to possess a valid and reliable
instrument for the measurement of the phenomenon in the Colombian
population. For it there was realized a methodological, descriptive study. The
instrument was applied to a sample shaped by 220 familiar keepers of patients
with chronic disease H.S.C.(hospitalized in a social company) of Monteria-
Cérdoba's condition, selected by sampling not probabilistico, for convenience
having in it counts the criteria of incorporation.

The results of the study allowed to conclude that the reliability of the instrument
according to the index of internal consistency for the method of coefficient
Cronbach's alpha in the total qualification was of 0,82 which demonstrates that
it is an instrument with reliable index, with results that indicate interrelationship
in the articles that compose the instrument, in addition | find for every sub-
dimension, the above mentioned coefficient, giving like proved values that they
determined; in that of relation 0.61, the comprehension 0,81 and modification of
the life 0,41

Additional realize a general description of the characteristics partner
demographic of the population object of study, likewise of the information
thrown on having applied the instrument opposite to the behaviors of the skill of
care and his dimensions of relation, comprehension and modification of the life.

It is necessary to continue the process psychometric instrument for the future
can be applied in the Colombian context and with different populations of
caregivers.

Key words: Skill of care, Caregivers, Chronic Disease, Instruments skill of
care, Reliability.
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INTRODUCCION

Enfermeras del Grupo de Cuidado al Paciente Cronico de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, a partir de estudios
realizados en el abordaje del fendmeno de la habilidad de cuidado del cuidador
familiar de personas con enfermedad cronica, muestran la importancia y
necesidad de contar con un instrumento que permita medir éste fenomeno en
el contexto colombiano. Para dar respuesta a esta necesidad la enfermera
Lucy Barrera®, disefié en el afio 2008 el instrumento “Habilidad de cuidado de
cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica”.

Teniendo en cuenta la importancia de continuar el proceso de medicién del
instrumento disefiado por Barrera, el cual cuenta con validez de contenido y
prueba de validez facial, se decide realizar la presente investigacion cuyo
objetivo es determinar la confiabilidad de dicho instrumento. Para ello se realizé
un estudio metodoldgico, descriptivo con abordaje cuantitativo.

Se aplico el instrumento a 220 cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica de la ciudad de Monteria. La informacién obtenida permitié
determinar la confiabilidad del instrumento utilizando la medida de consistencia
interna, evaluada a través del coeficiente de Alfa de Cronbach del instrumento
total y de cada dimension. Asi mismo el estudio permitié caracterizar socio
demograficamente la muestra y describir el comportamiento de las dimensiones
del instrumento en términos de relacion, comprension y modificacion de vida.

Se espera que los resultados de éste estudio contribuyan al proceso de
confiabilidad del instrumento y que una vez finalizada su validacion formal, sea
utilizado por la comunidad cientifica para medir la habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares que asumen la responsabilidad de cuidar a una persona
con enfermedad cronica, a fin de adquirir una mejor comprension,
interpretacion y andlisis del fenbmeno para poder orientar estrategias de
intervencion en el cuidado de los cuidadores de personas con enfermedad
cronica que redunden en el bienestar del binomio cuidador-"enfermo crénico.

! BARRERA ORTIZ L. Construccion validacion de instrumento para medir la habilidad de

cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica. Documento archivo
Grupo Cuidado al Paciente crénico. Facultad de Enfermeria Universidad Nacional de
Colombia.2008.
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1. MARCO REFERENCIAL

1.1 DESCRIPCION DEL AREA PROBLEMATICA

El proceso de validez y confiabilidad de un instrumento suele ser un tema
limitante para algunos investigadores, dado el tiempo y condiciones que se
requieren para su realizacion, por lo que la gran mayoria adopta los
instrumentos diseflados para medir los fendbmenos de interés, dejando a un
lado los desacuerdos que surgen, en relacion al Iéxico, las costumbres y
traducciones cuando son de otro idioma; factores importantes que influyen en
el sesgo de los resultados de una investigacion?.

La medicion, acusa un papel mas relevante en la investigacion, especialmente
del area de la salud, debido a que en las ultimas décadas, las posiciones
tedrico-conceptuales han fluctuado entre observar, medir y proponer bajo la
Optica de la racionalizacion o segmentacion del conocimiento, en donde los
datos recogidos se cuantifican y universalizan, enfatizando en la validez de la
informacion recopilada®.

Los procesos de elaboracion de instrumentos se han convertido en el centro
del debate de las comunidades cientificas, en la que pese a que existen
puntos de partida desde la filosofia, ciencias, estadistica y los métodos
cientificos, aun se evidencian serias dificultades en la contrastacion,
verificacion y traduccion a los sistemas de medidas, afectando seriamente los
criterios de confiabilidad y validez de los mismos®.

Existen evidencias empiricas y algunos estudios realizados por Enfermeria,
gue buscan valorar o medir algunos fenémenos de la salud, en los que se han
empleado instrumentos que permitan medir la habilidad de cuidado, los cuales
han presentado algunos problemas referidos a los planteamientos tedricos-
conceptuales en cuanto a la delimitacion del fendmeno que se pretende medir,
en razon a que no se puede acceder directamente a la actitud o habilidad sélo
con la observacion o la opinién verbal del sujeto, dado que se deja de lado

2 BERNAL CESAR. Metodologia de la investigacion. Pearson México. Il edicion 2006, p.
214
3 POLIT Y HUNGLER. Investigacion cientifica en ciencias de la salud, Mc Graw Hill

Interamericana México. V edicion 1995, p.118.

4 SABINO CARLOS. El proceso de investigacion. El cid editor. 1976. p. 160.
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componentes afectivos y emocionales de gran trascendencia en la
investigacion.

En cuanto a los procesos de adaptacion de instrumentos que permitan medir la
habilidad del cuidado, de otras culturas diferentes a las colombianas, se abre
una brecha en torno a la interpretacion de las preguntas y puntuaciones, que
por lo general, no son percibidas de la misma forma por todas las personas, ni
miden universalmente todo lo que los investigadores buscan valorar en sus
estudios.

Por tanto, se evidencia la necesidad de que los investigadores construyan
instrumentos, seleccionando los items, variables, indicadores que sean
precisos para abordar los fenbmenos y realidades, atendiendo caracteristicas
propias de la region, aspectos técnicos de la elaboracion del test, aplicacion del
instrumento y las bases interpretativas de las puntuaciones del mismo.

Esta situacion revela la problematica de ausencia de instrumentos validos y
confiables construidos en el medio latinoamericano que permiten medir el
fendbmeno de la habilidad de cuidado de los cuidadores, especialmente de
aguellos cuidadores familiares que cuidan personas con enfermedad cronica.

En Colombia, el Grupo de Cuidado al Paciente Cronico de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, ha estudiado el fenédmeno
de habilidad de cuidado del cuidador familiar de personas con enfermedad
cronica mediante la aplicacion del Inventario CAl, el cual mide el grado de
habilidad de cuidado que una persona puede tener con otros. Su desarrollo se
basé en un concepto propuesto por Mayeroff como una relacién que debe
poseer conocimiento, cambio de ritmos, paciencia, honestidad, confianza,
humildad, esperanza y coraje.

Nkongho, determino que una persona con habilidad de cuidadora experimenta
una sensacion de pertenencia y vinculo siendo estable y resistente al estrés.
En la construccion del Inventario CAIl, la autora admite que las personas se
sienten y se comportan de manera diferente en las relaciones con los otros y
gue existe una habilidad o falta de la misma en las relaciones de cuidado. Para
ella, el conocimiento de dicha habilidad se hace util en el planteamiento de
estrategias para garantizar a una persona dependiente del cuidado requerido.
Las enfermeras segun Nkongho, identifican el componente afectivo del cuidado
y los pacientes se enfocan mas en las tareas que las enfermeras realizan. Esta
diferencia entre la percepcién puede reflejar necesidades inmediatas del
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paciente, en contraste con las metas a mas largo plazo que pueden tener los
cuidadores®.

Nkongho, parti6 de cuatro supuestos que fundamentan el Inventario de
habilidad del cuidado: que el cuidado es multidimensional con componentes
cognitivos y actitudinales, que todos los individuos tienen el potencial de ser
cuidadores, que el cuidado se puede aprender y que éste es cuantificable. El
inventario que la autora propuso reconoce la necesidad del cuidado para la
supervivencia humana a través de sus 37 puntos incluidos en tres categorias
gue son: conocimiento, valor y paciencia. El instrumento es multidimensional e
incluye dominios afectivos y cognitivos y puede emplearse para identificar, en
diferentes personas, si tienen estas dimensiones altas o bajas. La habilidad de
cuidado es mas importante en algunas situaciones y en algunas profesiones
gue en otras, por tanto, la autora recomienda que el inventario se emplee como
una guia vocacional y como una herramienta en la asesoria para quienes
quieren asumir roles que implican tener habilidades de cuidado tales como el
de los cuidadores de personas familiares con enfermedad crénica®.

Desde el afio 1994 Barrera’, ha realizado varios trabajos que buscan
desarrollar la habilidad de cuidado en cuidadores familiares de nifios con
fibrosis quistica. La autora reporta que la mayoria de los cuidadores son
mujeres, por lo general las madres de los nifios, las cuales suelen ser mas
persistentes en el cuidado y en la asistencia a reuniones de apoyo y orientacion
que los padres donde solo algunos tienen papeles protagonicos en el cuidado
de sus hijos. Sefala Barrera, que muchos cuidadores familiares, toman
conductas de sobreproteccion por temor, refieren angustia por la muerte del
menor. Las madres, se descuidan asi mismas y descuidan a otros miembros de
la familia, perdiendo en muchas ocasiones a su pareja y a la vida social que
llevaban. En la mayoria de los casos los nifios son dependientes del cuidador
no solo en los cuidados propios de su edad o condicién de salud, si no como un
rasgo sobresaliente de su personalidad, lo que limita las posibilidades de
socializacion y desarrollo.

° SACHEZ HERRERA B. Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en
situacién de enfermedad crénica. En: El arte y la ciencia del cuidado. Grupo de Cuidado
Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. pp. 377-378.

6 Ibid. p. 378.

! BARRERA ORTIZ L. Trabajo con padres de nifios con fibrosis quistica. Presentado en

el Coloquio Nacional de Investigacion en Enfermeria. Bogota. 2001. Citado por SACHEZ
HERRERA Beatriz. Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en situacion de
enfermedad cronica. En: El arte y la ciencia del cuidado. Grupo de Cuidado Facultad de
Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. pp. 383-384.
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Barrera®, en su estudio Nutricién y estilos de vida de las familias de los
escolares, encontro otro elemento importante para comprender la habilidad de
cuidado de los cuidadores referente a la nutricion. La autora reportd que casi
en su totalidad los cuidadores eran mujeres generalmente las madres, quienes
son las que toman las decisiones sobre la nutricién de todos los miembros de la
familia. La autora sugiere en su estudio que se trabaje en el reconocimiento de
los patrones culturales de estilo de vida porque, de lo contrario, se genera un
conflicto que termina afectando la habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares.

Barrera y Pinto®, en su trabajo con cuidadores familiares de nifios en situacién
de enfermedad cronica de origen neurolégico, sefialan que la habilidad de
estos cuidadores, en su mayoria padres de los nifios, para desarrollar las
tareas de cuidado se pueden incrementar a través del conocimiento de la
situacién, el manejo del estrés y la busqueda de apoyos afectivos.

Por su parte Pinto y Sanchez'®, en el estudio realizado con personas en
situacion de enfermedad crénica real o potencial, sefialan que la habilidad del
cuidador es definitiva para el sentimiento de bienestar de las personas
cuidadas. Los cuidadores familiares refieren dificultades como la soledad y la
falta de servicios de salud. Sanchez'!, hace evidente que los patrones de

8 BARRERA ORTIZ L. Nutricién y estilos de vida de familias de escolares en Funza.

Tesis para optar el titulo de Magister en Enfermeria. Facultad de Enfermeria. Universidad
nacional de Colombia. Bogot4.1998. Citado por SACHEZ HERRERA Beatriz. Habilidad de
cuidado de los cuidadores de personas en situacion de enfermedad cronica. En: El arte y la
ciencia del cuidado. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de
Colombia. pp. 381-382.

o BARREA LUCY Y PINTO NATIVIDAD. Trabajo con nifios en situacion de enfermedad
cronica de origen neurolégico en el ISS: Clinica del Nifio. Facultad de Enfermeria. Universidad
nacional de Colombia. Bogota.2002. Citado por SACHEZ HERRERA Beatriz. Habilidad de
cuidado de los cuidadores de personas en situacion de enfermedad crénica. En: El arte y la
ciencia del cuidado. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de
Colombia. pp. 384-385.

10 PINTO NATIVIDAD Y SANCHEZ BEATRIZ. Promocién del estilo de vida saludable
para la prevencién de la enfermedad crénica en el Municipio de Funza. Trabajo presentado en
el Coloquio Nacional de Investigacién en Enfermeria. Bogota. 2001. Citado por SACHEZ
HERRERA Beatriz. Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en situacion de
enfermedad crénica. En: El arte y la ciencia del cuidado. Grupo de Cuidado Facultad de
Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. pp. 384

1 SANCHEZ BEATRIZ. Caracteristicas de la enfermedad crénica en el Municipio de

Funza. Programa de Extension Universitaria. Facultad de Enfermeria. Universidad nacional de
Colombia. Bogota.1998. Citado por SACHEZ HERRERA Beatriz. Habilidad de cuidado de los
cuidadores de personas en situaciéon de enfermedad crénica. En: El arte y la ciencia del
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comportamiento familiar en salud dependen, en gran medida, de patrones
culturales que se han modificado con las influencias del entorno en donde cada
dia se presentan mas amenazas frente a un estilo de vida saludable, que
impide o retarda la aparicion de enfermedades cronicas o disminuye sus
consecuencias en la funcionalidad. Las autoras refieren que para el
fortalecimiento de las habilidades de cuidado de los cuidadores familiares son
necesarias las situaciones de enfermedad y de no enfermedad y se hace
indispensable hacer propuestas que contemplen la interrelacién con el medio
ambiente, con el fin de favorecer conductas que minimicen factores de riesgo
reconocidos para la aparicion y complicaciones de la enfermedad crénica.

Sanchez'?, en su estudio fenomenoldgico Experiencia de ser cuidadora de una
persona en situacion de enfermedad crénica, relata que la experiencia de ser
cuidadora de estas personas, es vivir de una manera diferente, modificando las
funciones a que se estda acostumbrado, tomar decisiones, asumir
responsabilidades y realizar tareas y acciones de cuidado fisico, social,
psicoldgico y religiosos para atender las necesidades cambiantes de la persona
cuidada, en la que progresivamente se va adquiriendo habilidad hasta superar
muchas veces a los mas conocedores. Esta experiencia genera una gran
cantidad de sentimientos en la personas cuidadora para enfrentar o evadir la
situacion frente a si misma y a su contexto.

Otro estudio realizado por Pinto®, para proponer un modelo de cuidado en el
hogar para pacientes que viven enfermedad crénica, sefiala que los cuidadores
familiares, en su mayoria mujeres, requieren de orientacion para mejorar el
cuidado que dan, porque en su mayoria no saben cémo hacerlo. El estudio
reveld6 que la vida del cuidador familiar se modifica, que han tenido que
rehacerla, que muchas veces los cuidadores se abandonan y establecen
rutinas diferentes y deben buscar apoyos que antes no adquirieron.

Los hallazgos de estos estudios aportan conocimiento para la comprension
sobre el significado de ser cuidador familiar y marcaron la iniciativa de ampliar
el conocimiento sobre la medicion de la habilidad de cuidado del cuidador
familiar, dada la importancia que representa el cuidado de las personas en
situacion de enfermedad cronica y la situacion de los cuidadores familiares

cuidado. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. pp.
384.

12 SANCHEZ BEATRIZ. La experiencia de ser cuidadora de una persona de una persona

en situacion de enfermedad cronica. Investigacion y educacion en Enfermeria. Vol. XIX
(2).2001.pp.36-51.

13 PINTO NATIVIDAD. Modelo de cuidado en el hogar para pacientes que viven
enfermedad crénica. Cuidado y Practica de enfermeria.Bogota:Unibiblos.2000.
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como un problema de enfermeria en respuesta a los problemas y necesidades
de salud de la poblacién.

Es asi como enfermeras del Grupo de Cuidado al Paciente Cronico de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia basado en los
resultados de estudios realizados en el abordaje del fenbmeno de la habilidad
de cuidado del cuidador muestran la importancia y necesidad de contar con un
instrumento que permita medir la habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica en el contexto colombiano.

Para dar respuesta a este vacio del conocimiento de Enfermeria Barrera®, en
el aflo 2008, disefid un instrumento que busca medir la habilidad de cuidado
de cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica. Este
instrumento actualmente cuenta con validez facial, validez de contenido y
validez de criterio y en proceso de confiabilidad, que se ha ido
complementando con poblaciones homogéneas de cuidadores identificados en
diferentes contextos colombianos, los cuales buscan determinar rasgos de
poblaciones Unicas donde se comparan comportamientos y se integraran
resultados para lograr la determinacion de la validez y confiabilidad de dicho
instrumento con todas las dimensiones y pruebas psicométricas requeridas.

Se reconoce la necesidad de contar con instrumentos de medicién validos y
confiables, que permitan ampliar el conocimiento de Enfermeria para el cuidado
del cuidador familiar. Los cuidadores de personas con enfermedad crénica, se
conviertan en sujetos de cuidado, importante al conformar un binomio
indisoluble con la persona cuidada. En el rol de cuidador familiar cada uno de
sus participantes se afecta, haciéndose necesario el reconocimiento de
habilidades que favorezcan el desarrollo de la salud de los enfermos crénicos.

No obstante, el modelo de atencion en salud que se desarrolla, limita la
comprension de esta problematica, dado que el personal de salud no reconoce
las habilidades de cuidados del cuidador, ni le brinda herramientas para el
desarrollo de capacidades que los conduzcan a aliviar su carga y mejoren su
estado biopsicosocial.

Esta problematica se evidencia en la ciudad de Monteria, actualmente no se
cuenta en este contexto con estudios que permitan conocer la habilidad de
cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedades crénicas,
de igual manera no se cuenta con politicas institucionales que incluya acciones
de acompafiamiento a los cuidadores. El cuidado al cuidador familiar dia a dia
se hace mas relevante en el ambito nacional, ante la innovacion de la

14 BARRERA ORTIZ L. 2008. Op cit.
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modalidad de cuidado al paciente crénico en casa, que cada vez cobra mayor
importancia en el sistema de salud colombiano.

En respuesta a esta necesidad inherente a la préctica profesional y al
desarrollo disciplinar de Enfermeria se desarrolld el presente estudio que
busca determinar la confiabilidad del Instrumento “Habilidad de cuidado de
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica, disefiado por
Barrera, mediante la ampliacion de la muestra requerida para determinar la
confiabilidad del instrumento.

1.2 PROBLEMA DE INVESTIGACION

¢,Cual es la confiabilidad del instrumento “Habilidad de cuidado de cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica”?

1.3 JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Del interés de abordar el cuidado crénico de manera integral surge la
necesidad de contar con instrumentos validos y confiables en Colombia y el
medio Latinoamericano que identifiquen, situaciones de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica como la medicién de la
habilidad de cuidado.

Se reconoce que el proceso de medicion de habilidades de cuidado del
cuidador de personas con enfermedad cronica tiene su génesis en el siglo
pasado cuando fueron creados y validados instrumentos en otros contextos.
Diversos autores han coincidido en la importancia de medir y valorar las
funciones del enfermo crénico para determinar sus capacidades y su nivel de
dependencia en relacién con su cuidador.

Entre estos instrumentos se encuentra el indice de Katz, que valora la
independencia de las actividades de la vida diaria del enfermo cronico el cual
se ha generalizado en la atencién primaria involucrdndose activamente al
cuidador en la aplicacién y andlisis de las puntuaciones obtenidas®®. El indice
de Barthel, que consiste en otorgar a los pacientes crénicos valorados una
puntuacion especifica en relacion al nivel de dependencia que poseen los
pacientes para desarrollar sus actividades basicas, especificando la necesidad

1 TRIGAS FERRIN Maria. indice de katz, actividades basicas de la vida diaria. [En
linea]. Disponible en internet: http://www.meiga.info/escalas/IndiceDeKatz.pdf. [Citado en
enero 9 de 2010]
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de ayuda que tienen los pacientes para llevar a cabo sus actividades™. La
escala de Lawton y Brody'’, es una de las escalas de mayor aplicacién en el
ambito de la geriatria mundial que contempla dentro de sus normas de
aplicacion, que la informacion puede obtenerse directamente del paciente
cronico o de su cuidador, presentando grandes ventajas en relacidon con otros
instrumentos dado que el analisis puede generarse de la puntuacion global o
de cada uno de los items por separados.

Se pudo identificar en la literatura cientifica, una serie de escalas e indices
direccionadas hacia la consecucion de informacion que permite la realizacion
de andlisis globales y detallados para determinar la situacion de dependencia
de los enfermos cronicos, pero que de una manera u otra abarcan el papel del
cuidador en el ejercicio del cuidado, abriendo la necesidad de conocer sus
habilidades y potencialidades.

En su mayoria, las escalas empleadas han sido disefiadas y validadas en
paises desarrollados, cuyo contexto, politicas y programas de salud difieren del
nuestro, situacion que se ve reflejada en las condiciones de vida, percepciones
y conocimientos de los cuidadores familiares de pacientes con enfermedad
cronica, los cuales suelen tener mayores niveles educativos, afiliacion al
sistema de seguridad social en salud y acceso a medios informativos que le
brindan herramientas para prestar un cuidado de mayor calidad a sus familiares
y minimizar los impactos que trae consigo el arte del cuidado, lo que permite
que sus apreciaciones y puntos de vista sean divergentes con los emitidos por
el cuidador de regiones mas vulnerables en las que el cuidado se presta con
mayores limitaciones®®.

En la practica, se observa como las escalas e instrumentos de medicién son
traducidos literalmente de su lengua de origen a la lengua destino, sin atender
los criterios o propiedades basicas tales como verificacion de la traduccion,
validacion y adaptacion de las ponderaciones, de la estructura, de los
constructos, contextualizacion, consistencia interna, del test y de los
observadores; que finalmente se traduce en medir o valorar la sensibilidad al
cambio de los sujetos ocasionando una falta de objetividad y comprensibilidad

10 CID RUZAFA, Javier y DAMIAN MORENO, Javier. Valoracién de la discapacidad
fisica: el indice de barthel. En: Salud Publica N° 2 Marzo 1997. [En linea]. Disponible en
internet:
http://www.msc.es/biblioPublic/publicaciones/recursos_propios/resp/revista_cdrom/VOL71/71_2
_127.pdf [Citado en enero 9 de 2010]

o TRIGAS FERRIN M. La escala de Lawton y Brody: actividades instrumentales de la
vida diaria. [En linea]. Disponible en internet:

http://www.meiga.info/escalas/ESCALADELAWTONYBRODY .pdf [Citado en enero 9 de 2010]

18 Ibid. p. 198
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que afectan la capacidad del entrevistado en la comprension de los
lineamientos que garanticen precision y validez de las realidades abordadas.

El abordaje de escalas de medicién dirigidas a los cuidadores de personas con
enfermedad cronica es un tema reciente y de mucho interés en el campo de la
salud, dado que la mayoria de las escalas han enfatizado mas en la persona
enferma.

Solo hasta la década de los noventa se dio ha conocer el Inventario de la
Habilidad de Cuidado (CAI)'°, disefiado y validado por Nogozi Nkongho que
ofrece una panoramica de intervencion distinta en el cuidador enfatizando en la
variables de conocimiento, valor y paciencia. Este instrumento, se ha venido
complementando con la Escala Pulses, empleada para valorar la funcionalidad
de los individuos en rehabilitacibn que en su conjunto permiten realizar un
analisis detallado sobre la relacion de variables que recaen sobre el binomio
paciente crénico- cuidador®.

La revision de la literatura, pone al descubierto que las investigaciones de los
altimos afios han consolidado su propuesta metodolégica bajo la aplicacion de
escalas, los cuales intervienen en la confiabilidad de los estudios relacionados
con el cuidador, motivos que incitan nuevas investigaciones tendientes a
elaborar y realizar los respectivos procesos de confiabilidad y validez de
escalas e instrumentos que midan las habilidades de los cuidadores familiares
de personas con enfermedad croénica.

En este sentido, se hace necesario indagar acerca de los diferentes
instrumentos y escalas que se emplean en el campo de la Enfermeria,
especialmente aquellos que buscan medir fendmenos cuyos diagndsticos, por
lo general, se manejan con variables o categorias inespecificas, que acusan su
propio marco conceptual dado que los fendmenos se presentan de forma
distintas para cada paciente o grupo de personas®.

Esta investigacion se torna novedosa, y necesaria en la medida en que se
contina el proceso de determinaciébn de confiabilidad del instrumento
“Habilidad del cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad

19 VENEGAS BUSTO, Blanca Cecilia. Habilidad del cuidador y funcionalidad de la
persona cuidada. En: Facultad de Enfermeria Universidad de la Sabana Vol 6, No 1 (2006) [En
linea]. Disponible en Internet: dialnet.unirioja.es/servlet/fichero_articulo?codigo=2360322&o0.
[Citado en marzo 13 de 2010]*° NKONGHO Ngozi. Op cid., p. 185.

NKONGHO Ngozi. Op cid., p. 185.

2 HERNANDEZ SAMPIERI Et al. Metodologia de la Investigacion. Cuarta edicion.
México. McGraw Hill/ Interamericana Editores, S.A. de C.V.2008. ISBN 970-10—5753-8. p.
285.
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cronica”, disefiado por Barrera, lo que permitira dar solidez al proceso
psicométrico del instrumento.

De igual manera, estos hallazgos permitirdn que los profesionales de
Enfermeria cuenten en el contexto colombiano, con un instrumento que permita
desarrollar sus iniciativas investigativas frente a la importancia del rol del
cuidador familiar. Identificar lo que debe afrontar el cuidador familiar es una
tarea de los profesionales de Enfermeria y la mejor forma de hacerlo es
utilizando instrumentos disefiados especificamente para medir la habilidad de
cuidado, en este caso la “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica”.

A pesar del grado de responsabilidad que asume el cuidador familiar en el
contexto domiciliario, es poco lo que se conoce en varias regiones del pais
incluyendo la ciudad de Monteria, acerca de las habilidades que posee para
desempefiar ese rol. Por lo que este estudio, brindara ademas la oportunidad
de conocer a través de la descripcion de las variables del constructo habilidad
de cuidado como se encuentra la habilidad de cuidado en cuidadores familiares
de ésta ciudad, a fin de adquirir una mejor comprension, interpretacion y
andlisis del fendmeno y poder orientar estrategias de intervencién para el
cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica que
redunden en el bienestar del binomio cuidador-"enfermo crénico.

1.4 OBJETIVOS

1.4.1 Objetivo general. Determinar la confiabilidad del instrumento “Habilidad
de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica”.

1.4.2 Objetivos especificos

e Estimar la confiabilidad del instrumento “Habilidad del cuidado de
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica” mediante la
medicién de la consistencia interna a través del coeficiente alfa de
Cronbach.

e Describir el comportamiento de las dimensiones del instrumento “Habilidad
de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica”.
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1.5 DEFINICION DE CONCEPTOS

1.5.1 Confiabilidad de un instrumento. La confiabilidad de un instrumento es,
en esencia, el grado de congruencia o fidelidad con el cual mide el atributo que
supuestamente debe medir®.

1.5.2 Habilidad de cuidado. Es la capacidad que tiene el cuidador en su
experiencia de cuidado del familiar con enfermedad crénica para establecer la
relacién, la comprension y modificacion de los estilos de vida®.

1.5.3 Cuidador familiar. El cuidador familiar, es la persona reconocida que
representa el primordial agente de cuidado que da asistencia basica, apoyo
continuo en las actividades de la vida diaria del enfermo, quien con frecuencia,
posee un vinculo familiar, un lazo afectivo de compromiso y es quien se
apropia de la responsabilidad del cuidado, participa y asume decisiones y
conductas acerca de la persona cuidada®*.

1.5.4 Persona con enfermedad crénica. Son todas aquellas personas con
enfermedad de larga duracién, cuyo fin no puede predecirse claramente. No
hay un consenso acerca del plazo a partir del cual una enfermedad pasa a
considerarse cronica; pero por término medio, toda enfermedad que tenga una
duracién mayor a tres meses puede considerarse como crénica®.

22 POLIT Y HUNGLER. Op cit., p.351.
23 BARRERA ORTIZ L.2008. Op cit.
24 Ibid.

2 Ibid.
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2. MARCO TEORICO

En el capitulo marco teorico se abordan las tematicas: instrumentos de
medicion, calculo de confiabilidad de los instrumentos de medicion,
antecedentes del instrumento, habilidad de cuidado de cuidadores y desde la
literatura dimensiones del instrumento; comprension, relacion y modificacion de
la vida.

2.1 INSTRUMENTOS DE MEDICION

La evaluacion de la calidad de los instrumentos en cuanto a su capacidad para
captar adecuadamente los conceptos que interesan al investigador, se realiza
mediante los principios de la medicion.

La medicién ha sido definida por varios autores, entre ellos Carmines y Zeller
(1991), citados por Hernandez Sampieri?®, quienes definen la medicién como
el proceso de vincular conceptos abstractos con indicadores empiricos, el cual
se realiza mediante un plan explicito y organizado para clasificar y con
frecuencia cuantificar los datos disponibles (los indicadores), en términos que el
investigador tiene en mente.

Numally, define medicibn como el conjunto de reglas para asignar un niumero a
los objetos a fin de representar la cantidad de sus atributos. Segun Thurstone,
todo lo que existe, existe en una cantidad susceptible de ser medida. Estos
conceptos fueron citados y analizados por Polit y Hungler?, quienes
concluyeron que la definicion de la medicion indica que la asignacion de un
namero a los objetos debe realizarse con apego a ciertas reglas especificas y
no de manera fortuita, ya que la cuantificacion sin reglas careceria de sentido.

Segun Polit y Hungler, cuando el investigador disefia un nuevo conjunto de
reglas, rara vez sabe de antemano si resultara lo mejor posible. En esencia, las
nuevas reglas de medicién constituyen, en su conjunto, la hipotesis del
investigador con respecto al funcionamiento y variacion del atributo de su
interés, en tanto que para determinar cuan adecuada es la hipétesis, es decir,

2 HERNANDEZ SAMPIERI. Op cit., pp.276.

21 POLIT Y HUNGLER. Op cit., pp. 347-348.
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la validez de sus herramientas de medicibn se requiere una evaluacion
empirica. Para el disefio de las reglas de medicion, el investigador debe
también buscar vincular los valores numeéricos con la realidad, los
procedimientos de medicidbn deben denotar equivalencia o similitud con la
realidad. Una herramienta de medicion carece de utilidad cientifica a menos de
gue los resultados que arroje correspondan en cierto grado con el mundo real.

Bostwick y Kyte, citados por Hernandez Sampieri?®, sefialan que la funcion de
la medicion es establecer una correspondencia entre el mundo real y el mundo
conceptual. El primero provee evidencia empirica, el segundo proporciona
modelos tedricos para encontrar sentido a ese segmento del mundo real que
estamos tratando de describir. Al medir se estandarizan y cuantifican los datos.

Un instrumento de medicion adecuado es aquel que registra datos observables
que representan verdaderamente los conceptos o las variables que el
investigador tiene en mente. En términos cuantitativos: captura
verdaderamente la “realidad” que se desea capturar®.

En toda investigacion cuantitativa se requiere de un instrumento para medir las
variables contenidas en la hipotesis o las variables de interés. Esa medicion es
efectiva cuando el instrumento de recoleccion de datos en realidad representa
a las variables que se tiene en mente. Si no es asi la medicion es deficiente;
por lo tanto la investigacion no puede ser tenida en cuenta. Desde luego no hay
medicién perfecta®.

La medicion permite realizar comparaciones, asignar valoraciones numéricas y
determinar para asignar una dimension a un objeto el cual posse sus atributos.
En otras palabras admite que el investigador registre adecuadamente lo que
observa dependiendo de los objetivos del estudio que este estipule.

Una de las principales ventajas de la medicion es que elimina en gran parte la
conjetura en la recoleccion de la informacion. En virtud de que la medicion
supone reglas explicitas, la informacion tiende a ser objetiva. Una medicion
objetiva es aquella que otros pueden verificar de manera independiente. Sin
embargo, no todas las mediciones cientificas son por completo objetivas, si
bien la mayor parte incorpora reglas que reducen al minimo la subjetividad.
Una ventaja mas de las mediciones cuantitativas es que permiten obtener
informacion razonablemente precisa. Gracias a la probabilidad de contar con
una mayor precision, se facilita en mucho la tarea de diferenciar los objetos que

28 HERNANDEZ SAMPIERI. Op cit., pp.276.
29 Ibid.p.276.
%0 Ibid.p.276-277.
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presentan diferentes gados de un atributo. Las mediciones por uGltimo,
constituyen un medio de comunicacién, los niumeros resultan mucho menos
ambiguos que las palabras y por consiguiente, mas adecuados para expresar
la informacion de un puablico amplio®.

Si un instrumento no es del todo preciso, se dice que sus mediciones contienen
un cierto grado de error. En términos conceptuales, el valor observado u
obtenido se descompone en un componente errbneo y un componente
verdadero. El valor verdadero constituye una entidad hipotética que no puede
nunca llegar a conocerse porque las mediciones no son infalibles. La diferencia
entre el valor verdadero y el valor obtenido es el resultado de los factores que
afectan la medicion y ocasionan distorsiones. Son muchos los factores que
inducen errores en la medicion; entre ellos los mas comunes son los
siguientes*:

a) Contaminantes situacionales. Las condiciones en que se producen los
resultados pueden afectarlos. La presencia del observador, el anonimato en
las repuestas, la amabilidad del investigador, el sitio donde se recolectan
los datos, factores ambientales como la temperatura, la humedad, la
iluminacién, la hora del dia, entre otros pueden originar errores de medicion.

b) Serie de respuestas sesgadas. Esta puede interferir en los atributos de
interés del investigador, al desviar las caracteristicas uniformes de las
escalas.

c) Factores personales transitorios. Estados como la fatiga, el hambre, la
ansiedad, el estado de &animo etc., pueden influir en la puntuacién que
obtiene un individuo y que en algunos casos, afectar de forma directa la
medicion. En otras ocasiones, estos factores circunstanciales alteran la
medicion debido a la influencia que ejercen sobre la motivacién de los
sujetos ya sea para cooperar y actuar de manera natural o para hacer su
mejor esfuerzo.

d) Variaciones en la aplicacion. Las alteraciones de un sujeto a otro en los
meétodos aplicados para recolectar los datos, pueden ocasionar variaciones
en los valores obtenidos sin relacién con las variaciones del atributo en
estudio. Si los observadores modifican las categorias o definiciones de
codificacion, si los entrevistadores improvisan la formulaciéon de una
pregunta, si quienes aplican una prueba cambian las instrucciones de la
misma, es posible que ocurran errores de medicién.

3 POLIT Y HUNGLER. Op cit., p. 349.

32 Ibid. pp. 349-350.
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e) Claridad del instrumento. Si las indicaciones para obtener el instrumento
son vagas o se comprenden mal, los valores reflejaran la ambigledad vy el
mal entendido. El hecho de que uno de los sujetos llegue a interpretar de
distinta manera las preguntas de un autoinforme ocasionara una medicion
distorsionada de la variable critica. O bien, si un esquema de categorias no
es claro, cabe la posibilidad de que los observadores clasifiquen de manera
inadecuada sus observaciones.

f) Muestreo de reactivos. Otros errores pueden suscitarse a expensas de un
muestreo de los reactivos que se emplean para medir el atributo.

g) Estructura del instrumento. Cabe la posibilidad de que las caracteristicas
técnicas del instrumento influyan en las mediciones obtenidas. Las
preguntas abiertas pueden proporcionar distinta informacion que las
cerradas, la respuesta oral a una pregunta especifica quizas no coincida
con las respuestas en forma escrita del mismo reactivo. El orden en que
aparecen las preguntas en el instrumento también pueden influir en las
respuestas.

2.2 CALCULO DE LA CONFIABILIDAD DE LOS INSTRUMENTOS DE
MEDICION

Segln Polit y Hungler®, la confiabilidad de un instrumento es en esencia, el
grado de congruencia con el cual mide el atributo que supuestamente debe
medir. Conceptian que una menor variacion en las mediciones repetidas de un
instrumento implica una mayor confiabilidad, de donde se sigue que la
confiabilidad es equiparable a la estabilidad, congruencia o formalidad de la
herramienta de medicion. Otra forma de definir la confiabilidad es la exactitud.
Concluyen que un instrumento es confiable si sus mediciones reflejan con
precision los valores verdaderos del atributo que se investiga y que la
confiabilidad de un instrumento depende de la reduccidon de errores de
medicion en los valores obtenidos.

Estos autores aseguran que la confiabilidad de un instrumento disefiado para
generar datos cuantitativos constituye el principal criterio para evaluar su
calidad y adecuacion. Agregan que la confiabilidad de un instrumento de
medicién puede evaluarse de distintas maneras. EI método que se elija
depende, en cierta medida, de la naturaleza del instrumento, aunque también
del aspecto de la confiabilidad que revista mayor interés. Los aspectos que han

33 Ibid. p. 351.
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sido objeto de mayor atencion cuantitativa son la estabilidad, la congruencia
interna y la equivalencia.

A continuacion se definen los procedimientos para calcular la confiabilidad de
un instrumento de medicién, los cuales han sido descritos por Polit y Hungler3*.

o Estabilidad (confiabilidad por test y retest). La estabilidad de una
medicion se refiere al grado en que pueden obtenerse los mismos resultados
en aplicaciones repetidas. La estimacion de la estabilidad denota en este caso
la susceptibilidad del instrumento a sufrir la influencia de factores extrafios que
varian de una aplicacion a otra. La valoracion de la estabilidad de un
instrumento se deriva de la aplicacibn de procedimientos que evallan la
confiabilidad por primera y segunda pruebas. El investigador aplica en dos
ocasiones una misma prueba a una muestra de individuos y a continuacion
compara los valores obtenidos.

La comparacion se realiza de manera objetiva mediante el calculo del
coeficiente de confiabilidad, indice numérico de la confiabilidad de la prueba.
Mientras mas alto sea el valor absoluto del coeficiente, mas estable sera la
medicion. Los coeficientes de confiabilidad superiores a 0.70 pueden
considerarse satisfactorios en la mayor parte de los casos, aunque en algunas
circunstancias tal vez requiera uno mas elevado, o0 quizas se considere
aceptable uno mas bajo. Por lo general, debido a los cambios reales que
pueden suscitarse en el atributo de interés, el coeficiente de confiabilidad suele
ser mas alto si la segunda prueba es efectuada a corto plazo que si lo es a
largo plazo, es decir, un lapso mayor de uno a dos meses.

o Congruencia interna. La congruencia interna o indices de
homogeneidad estiman el grado en que las distintas subpartes de un
instrumento son equivalentes en términos de la medicién del atributo critico. Se
dice que un instrumento tiene congruencia interna u homogeneidad en cuanto
todas las partes que lo integran miden una misma caracteristica. Este método
es el mas utilizado por los investigadores para calcular la confiabilidad de un
instrumento. Ello no solo obedece a que resulta mas econémico, debido a que
solo requiere una aplicacion, sino también a que constituye la mejor forma de
valorar una de las mas importantes fuentes de error de medicion en los
instrumentos psicosociales: el muestreo de reactivos.

Uno de los métodos mas antiguos para evaluar la congruencia interna es la
técnica de division por mitades, consistente en dividir los reactivos que integran
la prueba en dos grupos, obtener enseguida, de manera independiente, los

3 Ibid. p. 352-357.
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puntajes correspondientes a cada grupo y utilizarlos para calcular el coeficiente
de correlacion. El coeficiente de correlacion calculado suele subestimar de
manera sistematica la confiabilidad de la escala en su conjunto, en virtud de
que las escalas de mayor longitud son mas confiables que las cortas. Para
salvar este obstaculo se ha desarrollado la formula que permite ajustar el
coeficiente de correlacion a fin de obtener una estimacion de la confiabilidad de
la prueba. La ecuacién es conocida como la formula de prediccion Spearman-
Brown.

La técnica de division por mitades es facil de utilizar y elimina la mayor parte de
los problemas que se presentan en el procedimiento de primera y de segunda
pruebas. Sin embargo tiene la desventaja de que pueden obtenerse distintas
estimaciones de la confiabilidad segun las diferentes divisiones que se realicen.
Debido a este motivo, se emplean con cada vez mayor frecuencia otras
férmulas que compensan esta deficiencia. Los dos métodos de mayor
utilizacién son el coeficiente alfa o alfa de Cronbach y la formula 20 de Kuder-
Richardson, que se abrevia KR-20.

El coeficiente alfa es preferible al procedimiento de divisidn por mitades, debido
a que proporciona una estimacion de la correlacion con base en todas las
formas posibles de division en dos partes de una prueba.

En virtud de que el coeficiente alfa o alfa de Cronbach es el indice de
confiabilidad definido en este estudio para la medicion de la congruencia
interna del Instrumento habilidad de cuidado de cuidadores familiares
de personas con enfermedad crdnica. A continuacion se explica en
detalle la aplicacién de esta medicion.

La ecuacion del coeficiente alfa o alfa de Cronbach es la siguiente:

S
a{klil e

J

En la ecuacion anterior, k es el nimero de items que conforman un instrumento

2 . , . 2 . .
o0 prueba, Si es la varianza del item iy Sy es la varianza de las puntuaciones
totales de la prueba.

Este coeficiente mide la confiabilidad haciendo uso de dos componentes: la
cantidad de items que conforman la prueba y la porcion de la varianza total que
es debida a la covarianza entre sus partes (items).
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El coeficiente alfa, admite una adecuada interpretacion que se explica
brevemente: el rango normal de valores fluctia entre 0.0 y + 1.00 y proporciona
una idea de la confiabilidad del instrumento. No hay normas para determinar
que coeficiente de confiabilidad resulta aceptable. Si el investigador solo esta
interesado en comparar distintos grupos, es probable que los coeficientes del
orden de 0.7, o incluso de 0,6, sean satisfactorios. Sin embargo, si las
mediciones constituirdn la base para tomar decisiones en cuanto a individuos,
el coeficiente de confiabilidad debe ser de 0.90 o mayor.

Si el coeficiente es 1.00, quiere decir que cada item en el instrumento esta
midiendo coherentemente la misma cosa. Un coeficiente ligeramente inferior
del 0.80 al 0.9 indica que el instrumento proporcionara una ligera discriminacion
en los niveles del constructo®.

La confiabilidad es la proporcion de la variabilidad verdadera con respecto a la
variabilidad total obtenida. Asi si el coeficiente alfa es, por ejemplo, de 0,85,
podria afirmarse entonces que 85% de la variabilidad de los puntajes obtenidos
representan diferencias individuales verdaderas y que 15% refleja fluctuaciones
aleatorias y extrafias. Por lo anterior se corren riesgos al utilizar instrumentos
con confiabilidad de 0,60 o menos.

Este procedimiento analiza el alcance con que los items del instrumento miden
el constructo de manera coherente, por eso es considerada una prueba de
coherencia interna.

e Equivalencia. La medicion mediante la técnica de equivalencia en alguna de
las situaciones siguientes: cuando diferentes observadores o investigadores
utilizan un mismo instrumento para medir simultaneamente el mismo fendmeno
0 cuando se aplican a la par dos instrumentos que, se presume, son paralelos.
En ambos casos, la finalidad radica en determinar la consistencia o
equivalencia de los instrumentos para proporcionar mediciones de los mismos
atributos en los mismos sujetos.

La confiabilidad entre observadores se estima con base en la intervencion de
dos o mas observadores adiestrados que vigilan un evento de manera
simultdnea y que llevan un registro independiente de las variables
predeterminadas en un plan o sistema de codificacion. Los registros resultantes
permiten entonces calcular el indice de equivalencia o concordancia. El
coeficiente de correlacion entre los grupos de puntuaciones representaria el
indice de confiabilidad de la equivalencia.

% BURNS Y GROVE. Investigacién en enfermeria. 32 Edicidon en espafiol de la obra

original en inglés Understanding Nursing Research. Elsevier. Espafia. p.297.
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Finalmente la medicion comprende un conjunto de reglas conforme al cual se
asignan valores numeéricos a los objetos a fin de representar la variabilidad de
un atributo. Una cualidad importante de todo instrumento de medicion es la
confiabilidad, que indica el grado de congruencia o precision con que el
instrumento mide un atributo, por tanto a mayor coeficiente de confiabilidad
menor error en los valores obtenidos.

Al igual que la confiabilidad también es necesario evaluar la validez, que se
constituye en el segundo criterio de importancia para evaluar la adecuacion de
un instrumento cuantitativo; denotando en que el instrumento mide lo que se
supone que debe medir.

2.2.1 Otros criterios para evaluar las mediciones cuantitativas. Ademas de
la confiablidad y validez, el investigador debe considerar otros criterios para
evaluar las cualidades del instrumento. Estas cualidades han sido descritas por
Polit y Hungler®, estas caracteristicas se presentan a continuacion:

a. Eficiencia. Se refiere al nimero de reactivos 0 preguntas que constituyen el
instrumento (a mayor numero, mayor confiabilidad), al tiempo que se
requiere para diligenciar el instrumento (a menor tiempo mas eficientes), al
tipo de preguntas (las preguntas cerradas resultan mas eficientes que las
abiertas).

b. Sensibilidad. Se refiere a la medida en que se detecta y mide de modo
confiable las mas pequefias variaciones de un atributo. Esta determina el
nivel en que sus mediciones discriminaran entre los individuos que poseen
diferentes proporciones de un atributo. Existen procedimientos estadisticos
gue permiten incrementar la sensibilidad de las mediciones a lapiz y papel,
mediante la valoracion del grado en que cada reactivo contribuye a la
capacidad discriminatoria del instrumento.

c. Objetividad. Es la minima posibilidad que da un instrumento para que haya
desacuerdo entre dos 0 mas investigadores que lo aplican para medir el
mismo fenémeno.

d. Comprensibilidad. Es la capacidad del entrevistado y del investigador de
comprender los procedimientos requeridos para garantizar mediciones
precisas y validas.

% POLIT Y HUNGLER. Op cit., pp. 364-366.
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e. Equilibrio. Se refiere a que el disefiador de un instrumento debe intentar
obtener una medicién equilibrada, a fin de reducir al minimo la posibilidad
de sesgos derivados de series de respuestas y facilitar la validez de
contenido.

f. Rapidez. Para la mayor parte de los instrumentos debe asegurarse que se
contara con el tiempo adecuado para obtener mediciones completas, sin
gue se apresure el proceso de medicion.

g. Unidimensionalidad. El instrumento debe disefiarse de forma tal que
produzca puntajes separados para cada concepto unitario.

h. Rango. El instrumento debe ser capaz de lograr una medicion significativa
de los valores esperados de la variable, desde el mas pequefio hasta el
mas alto.

i. Linealidad. Se refiere a que el investigador busca, por lo regular, construir
mediciones que tengan la misma precision y sensibilidad en el rango total
de los valores.

j. Reactividad. En el grado de lo posible que el instrumento no debera afectar el
atributo que se mide.

k. Simplicidad. Siempre es preferible un instrumento simple a uno complejo,
debido a que las mediciones complicadas corren mayor riesgo de error

2.2.2 Factores que pueden afectar la confiabilidad de los instrumentos de
medicién. Hernandez Sampieri et al*’, describen de manera simplificada los
diversos factores que pueden afectar la confiabilidad y la validez de los
instrumentos de medicidbn que suelen introducir errores en la medicién. A
continuacion se presentan y explican cada uno de ellos.

a. Improvisacién. Todo instrumento de medicion debera requerir de tiempo
para su elaboracion, dado que para construirlo se requiere conocer muy bien
las variables que se pretenden medir, asi como la teoria que lo sustenta, es
decir, tener amplios conocimientos en la materia, estar actualizados al respecto
y revisar con cuidado la literatura correspondiente al constructo que se desea
medir.

b. El idioma y el contexto. Existen instrumentos desarrollados en otros
idiomas que no han sido validados en el contexto donde se van a medir.
Traducir un instrumento, aun cuando se adapte los términos al lenguaje y se

37 HERNADEZ SAMPIERI et al. Op cit., pp. 285-287.
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contextualice, no es una validacién, solo se constituye en el primer y necesario
paso para lograr la confiabilidad y validez del instrumento en el contexto:
cultura y tiempo.

c. Instrumento no empatico. El instrumento puede resultar inadecuado para las
personas 0 quienes se les aplica: no es empatico. Suele darse cuando se
utiliza un lenguaje muy elevado para el participante, no tener en cuenta
diferencias en cuanto a edad, género, conocimientos, memoria, nivel
ocupacional y educativo, motivacion para contestar, capacidades de
conceptualizacién y otras diferencias en los participantes son errores que
llegan afectar la confiabilidad y la validez del instrumento de medicion.

d. Estilos personales de los participantes. Agrupa diversas cuestiones
vinculadas con los estilos personales de los sujetos participantes tales como:
deseabilidad social (tratar de dar una impresion muy favorable a través de las
respuestas), tendencia a sentir con respecto a todo lo que le pregunta, dar
respuestas inusuales o contestar siempre negativamente.

e. Condiciones en las que se aplica el instrumento de medicién. Las
condiciones ambientales tales como el ruido, la iluminacioén, el calor, el frio,
entre otros son factores que pueden afectar negativamente la confiabilidad y
validez del instrumento, al igual que si el tiempo que se brinda para responder
el instrumento es inapropiado.

f. Falta de estandarizacion. Se presenta cuando las instrucciones no son las
mismas para todos los participantes, cuando el orden de las preguntas es
distinto para algunos participantes o cuando los instrumentos de observacion
no son equivalentes.

g. Aspectos mecanicos. Tales como si el instrumento es escrito, no son legibles
las instrucciones, no hay espacio adecuado para contestar o0 no se comprenden
las instrucciones.

De lo anterior se concluye que muchos de los factores que afectan la
confiabilidad se pueden controlar mediante estrategias de control de riesgos del
disefio, las cuales debe proveer el investigador. Para ello es necesario tener
claro conocimiento que existen factores que afectan negativamente la
confiabilidad y validez del instrumento e influye negativamente en los
resultados.

Por ultimo, se describe que para alcanzar una adecuada medicion de la
confiabilidad de un instrumento se debe considerar tres aspectos importantes:
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- Tener conocimiento suficiente y actualizado sobre el constructo que va a
medir.

- Controlar los factores que podrian afectar la aplicacion del instrumento

- Tener claridad del procedimiento para calcular la confiabilidad e interpretar
los resultados de esa medicion.

2.3 ANTECEDENTES DEL INSTRUMENTO “HABILIDAD DE CUIDADO DE
CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD
CRONICA (Barrera, 2008)”.

El instrumento “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica” fue disefiado por Lucy Barrera, docente de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia en el afio 2008. [2El
disefio se enmarcdé en una investigacion metodologica que permitio la
construccion de un instrumento que se realiz6 en tres fases que se describen a
continuacion.

2.3.1 Primera fase. Determinacion de la validez de criterio. Se realizaron
revisiones bibliograficas sistematicas de evidencia cientifica disponibles sobre
habilidad de cuidado de cuidadores familiares de pacientes con enfermedad
cronica, e investigaciones cualitativas que establecieron categorias o variables
qgue definieron los conceptos que se aplicaron en los items del instrumento
proyectado.

- [@lProceso definicién de conceptos. De acuerdo con la experiencia descrita
en la literatura de Enfermeria sobre el concepto de habilidad de cuidado, la
autora decide desarrollar la fundamentacion de habilidad de cuidado de
cuidador familiar, con base en la construccion conceptual desarrollada en
cuatro investigaciones cualitativas que establecieron la descripcion exhaustiva
de la experiencia de ser cuidador de una persona en situacion de enfermedad
cronica y de narrativas tomadas de testimonios de cuidadores, pertenecientes
al Programa Cuidando al Cuidador de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia. De las cuales se integraron las variables
centrales, homologando y unificando las categorias que resultaron con
similares significados, para lograr el concepto habilidad de cuidado del cuidador
familiar.

Estas investigaciones, fueron particularmente relevantes para el desarrollo de
los conceptos, tres de éstas plantean que las narrativas fueron obtenidas con
cuidadores procedentes de Colombia y que tuvieron como guia teodrica el
referente del Modelo de la salud de Margaret Newman y una de éstas el
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referente de la Teoria Filosofia y ciencia del cuidado de Jean Watson las
cuales permitieron comprender cOmo es la experiencia de ser cuidador.

Asimismo, se concibe el cuidador familiar, como la persona reconocida que
representa el primordial agente de cuidado que da asistencia basica, apoyo
continuo en las actividades de la vida diaria del enfermo, quien con frecuencia,
posee un vinculo familiar, un lazo afectivo de compromiso y es quien se
apropia de la responsabilidad del cuidado, participa y asume decisiones y
conductas acerca de la persona cuidada®®.

Las investigaciones seleccionadas fueron:

4

Sanchez, Beatriz. “La experiencia de ser cuidadora de una persona en
situacion de enfermedad cronica”. En Investigacion y Educacién en
Enfermeria. Vol. XIX, No. 2, septiembre de 2001. ISSN 1020-5307, pp. 36-
49.

Pinto, Natividad. Experiencia del cuidador familiar del cuidado en el hogar.
Investigacion realizada en afio sabatico. 2007.

Alvarado, Alejandra. “Experiencia de cuidadores familiares de asistir al
programa para fortalecer la habilidad de cuidado”. Tesis para obtener el titulo
de maestria. Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia.
2007.

Donna R. Rhoades and Kay F. McFarland. “El significado de ser cuidador: un
estudio de los cuidadores de individuos con enfermedad mental”. En Health
& Social Work. Vol. 24, No. 4, noviembre de 1999, pp. 291-298.

Narrativas tomadas en el Programa Cuidado a Cuidadores de Personas con
Enfermedad Croénica, que tiene como objetivo primordial fortalecer la
habilidad de cuidado. Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de
Colombia. Febrero-mayo de 2007.

Definicion de conceptos. La autora del instrumento definio como
conceptos principales los siguientes:

Habilidad de cuidado. Es la capacidad que tiene el cuidador en su
experiencia de cuidado del familiar con enfermedad cronica para establecer
la relacién, la comprension y modificacion de los estilos de vida.
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v Relacion. Es la accidén de contacto con la persona cuidada para asistirlo con
orientacion, actitud, oportunidad y referencia de su situacion: sobrecarga,
restriccion, dependencia, auto abandono y buUsqueda de apoyo. A
continuacion se presenta la definicion que da la autora de cada uno de estos
conceptos.

Orientacion: Es la guia basada en informacién (el cuidador conoce de la
enfermedad, tratamiento, prondstico) con capacidad para manejar al familiar
sin conflicto, sin angustia, usando los recursos y demostrando sus
capacidades.

Actitud: El cuidador es capaz de establecer una relacion buena con su
familiar enfermo. Es el sentimiento de la relacion de cuidado, de su
necesidad, preocupacion, valor, impotencia y capacidad para solucionar los
problemas.

Oportunidad: Es capaz de aprovechar los momentos adecuados de
relacionarse con resultados importantes que enriguecen, dan ganancia, valor
y aceptacion.

Referencia a su situacién. Sobrecarga: Es el peso desagradable que se
siente con las responsabilidades del cuidado de familiar enfermo,
manifestado por intranquilidad, fatiga, presién, obligacion y afectacion del
presupuesto disponible.

Referencia a su situacion. Restriccion: Es la limitacion para relacionarse con
el cuidado del familiar en sus capacidades para responder, prevenir y
sentirse culpable.

Referencia a su situacién. Dependencia: Es el condicionamiento de la
capacidad de relacionarse, reconociendo su propia capacidad y la necesidad
de ayuda de otros.

Referencia a su situacion. Auto abandono: En su relacion se desampara a si
mismo en su propia salud, el tiempo disponible para si mismo, para
satisfacer sus necesidades y desarrollos.

Referencia a su situacion. Busqueda de apoyo: La forma de encontrar y
reconocer apoyo en su relacion con su familiar para capacitarse, satisfacer
necesidades y fortalecerse.

v Comprensién. Es la capacidad de comprender y entender la situacién con
facilidad para organizarse con la presencia requerida, el razonamiento para
intercambiar, reconocer logros obtenidos y reafirmacion de su cuidado, que
comprende los siguientes conceptos:
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Comprension: Entender y aprender la situacion del familiar enfermo, sus
comportamientos, habilidades para el cuidado, proceso de la enfermedad,
tratamiento y aceptacion.

Intercambio: Es la compensacion reciproca del cuidado que se da al familiar
enfermo  proporcionando confianza, satisfaccion y busqueda de
oportunidades para informarse y compartir.

Organizacion: Es la disposicion para disponer y ordenar las actividades
dirigidas a la persona cuidada, delegando y utilizando apoyos.

Presencia: Es la asistencia con la permanencia requerida para el familiar
enfermo, teniendo en cuenta la disponibilidad, la comprension de las
reacciones y situaciones del enfermo como el dolor y final de la vida.

Razonamiento: Es la reflexibn que permite interpretar y explicar las
reacciones de cuidar al familiar enfermo. Sentirse bien, satisfacer sus
necesidades y pensar en su propio cuidado.

Logros: Reconocer lo que se consigue como cuidador, como tiempo para si
mismo, para tomar decisiones, tener paciencia, valorar apoyos y tener
fortaleza.

Reafirmacion: Ratificar la condicion de cuidador familiar con su fortaleza,
bienestar y reconocimiento.

Modificacion de los estilos de vida. Es la capacidad de aceptar los
cambios generados por la situacion de ser cuidador familiar como la
ganancia personal que puede trascender a otros. Comprende los siguientes
conceptos:

Ganancia: Son los logros adquiridos como cuidadores: aceptacion de la
situacion, la tranquilidad, la capacidad para pedir ayuda y reconocer los
valores importantes de la vida.

Cambio: Los efectos de los cambios realizados como cuidadores familiares,
mejorar la actitud negativa con optimismo, el aislamiento, la distribucién del
tiempo y tareas.

Trascendencia: El cuidador reconoce, difunde y trasmite la experiencia de
cuidado, ensefiando a otros, comparte como experto, modifica positivamente
su vida.
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Para valorar la habilidad de cuidado del cuidador familiar se tuvieron como
base los conceptos descritos anteriormente, que se operacionalizaron en 88
items, distribuidos en tres dimensiones que conforman el cuestionario inicial.
Se estableci6 para la dimension relacion 44 items, para la dimension
comprension 29 items y para la dimension modificacion de vida 15 items.

Cada uno de los items utiliza como criterio de respuesta frecuencias que
indican una intensidad de comportamiento en una escala Likert con las
siguientes opciones de respuesta: de acuerdo, algunas veces y en desacuerdo.

2.3.2 Segunda fase. Determinacion de la validez de contenido del
instrumento. Para determinar la validez de contenido la autora del instrumento
utilizé la técnica denominada “panel de expertos”, la cual permitié que el grupo
de expertos en el tema objeto de la investigacion, emitiera un juicio sobre cada
uno de los items del instrumento y del instrumento en su totalidad. El resultado
de esta prueba de expertos permitié un analisis cuantitativo que determiné el
indice de validez de contenido y un analisis cualitativo que establecié
observaciones en relacidn con la relevancia y pertinencia que fueron ajustadas.

Los resultados del estudio permitieron determinar una reduccién en el nimero
de items pasando de 88 items que contempla la version inicial a una segunda
version de 55 items conservando las tres dimensiones distribuidos de la
siguiente manera: dimension relacion 27 items, dimensibn comprension 18
items y dimensién modificacion de vida 10 items.

El instrumento contempla 14 items negativos y 41 items positivos. Los items
negativos son: 3,12,13,14,15,16,17,18, 21, 22, 23, 50, 51, 52 que se evallan
en una escala Likert asi: siempre (1), casi siempre (2), casi hunca (3) y nunca
(4). El resto de los items que hacen parte del instrumento son positivos y se
evallan de manera inversa. Este de igual manera permite interpretar la
puntuacion obtenida en cada dimension

2.3.3 Tercera fase. Determinacién de la confiabilidad del instrumento. Con
el fin de verificar el grado de precisidbn o de exactitud con el cual mide el
instrumento la habilidad de cuidado de los cuidadores, se uso el coeficiente alfa
de Cronbach como uno de los métodos que puede ser usado para evaluar la
consistencia interna de un instrumento, determinandose un grado de
confiabilidad para el total del instrumento de 0.77. De igual manera se
determind la confiabilidad de las dimensiones del instrumento encontrandose
que la dimensiébn que presentd la mayor confiabilidad estimada fue la
comprension con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.78, seguido de la
dimension de relacidén con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.67. Finalmente,
la dimension de modificacion de la vida fue la dimension que presento el mas
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bajo grado de precision o de exactitud en la medicion de tal constructo al
presentar un coeficiente estimado de 0.53.

2.4 DIMENSIONES QUE EVALUAN LA HABILIDAD DE CUIDADO DEL
CUIDADOR FAMILIAR

El instrumento “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica” consta de tres dimensiones relacién, compresion y
modificacion de la vida que permiten evaluar la habilidad de cuidado que tiene
el cuidador familiar de personas con enfermedad cronica.

A continuacion se presenta los aportes que ofrece la literatura relacionados con
el estudio de la habilidad de cuidado de cuidadores familiares, realizados en el
contexto colombiano que ofrecen una descripcion del comportamiento de las
dimensiones. Estas dimensiones han sido descritas por la autora del
instrumento Barrera®, las cuales se presentan a continuacion:

2.4.1 Dimension Relacion. La relacion es definida como la accién de contacto
con la persona cuidada para asistirlo con orientacién, actitud, oportunidad y
referencia de su situacion: sobrecarga, restriccion, dependencia, auto
abandono y busqueda de apoyo.

Garrido®, en su articulo “Cuidando al cuidador” afirma que numerosos trabajos,
publicados y no publicados, asi como la experiencia de muchos, describen el
perfil tipo cuidador como una mujer de entre 50 y 60 afios, madre de familia y
ama de casa que dedica muchas horas al dia a cuidar. En otros casos se trata
del conyuge «sano», con una media de 70-80 afios de edad que a menudo
presenta una situacion de salud fragil y una escasa capacidad de adaptaciéon a
los cambios y al aprendizaje de nuevas funciones. También son cada vez mas
frecuentes las hijas e hijos quienes tienen que compatibilizar su trabajo con el
cuidado de su familiar enfermo.

% BARRERA ORTIZ L.2008.0p cit.

40 GARRIDO BARRAL A. Cuidando al cuidador. Revista Espafiola de Geriatria y
Gerontologia Vol.38 Num. 04 IMSALUD. Madrid. Espafia.2003 [En linea] Disponible en internet:
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet? f=7064&ip=190.65.180.229&articuloid=13050198&re
vistaid=124 [Citado el 25 de octubre de 2010]
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El autor en respuesta a la pregunta ¢,como les afecta personalmente el hecho
de cuidar al cuidador? aporta que generalmente ser cuidador suele ser una
tarea nueva, que no se ha planificado previamente, ni la persona esti
especialmente preparada para llevarla a cabo. Por tanto es un momento de
cambio en la vida personal y familiar al que es necesario adaptarse. Si no se
toman las debidas precauciones, e incluso muchas veces habiéndolas tomado,
puede producirse una situacion de sobrecarga del cuidador que puede
expresarse tanto por la aparicion de sintomas fisicos (cefaleas, lumbalgias),
como psiquicos (insomnio, ansiedad, depresion) o sociofamiliares (aislamiento
social, alteracion de la convivencia familiar, pérdida de empleo, problemas
econoémicos). Por otra parte, el grado de sobrecarga depende de diferentes
factores bien conocidos: tipo de sintomas, gravedad y duracion de la
enfermedad, caracteristicas personales del cuidador y apoyo y ayuda que
reciban de los recursos sociosanitarios. Por tanto el autor plantea que es
necesario cuidar al cuidador.

El cuidado al cuidador segun Garrido, anteriormente citado, se basa en cinco
aspectos concretos: informacion sobre la enfermedad que presenta su familiar,
formacién en los cuidados que debe aplicar, identificacion de las necesidades
del cuidador y apoyo al cuidador. Para ello la relaciébn con el cuidador debe
basarse en la escucha activa, en una relacién empatica. Se trata de «ponernos
al otro lado de la mesa» para facilitar la expresion de todos los sentimientos,
dudas, agobios, temores ante el futuro, incertidumbre ante el manejo de
situaciones dificiles, etc. Debemos indagar cual es su actitud y aptitud para el
cuidado, como ha repercutido en su vida personal y familiar y si ya esta
presentando sintomas de sobrecarga. Es decir, debemos anticiparnos a la
sobrecarga. Una vez hemos valorado la situacion del cuidador debemos pasar
al apoyo.

Para Garrido al brindar apoyo al cuidador familiar, es muy importante que se
manifieste abiertamente la disponibilidad y accesibilidad para atenderlo en caso
de que quiera consultar alguna duda. Ademas, se debe formarlos en
autocuidados, lo que no solo se tratar4 de dar consejos para su salud fisica
sino también de ensefarles a identificar cualquier sintoma de sobrecarga,
afrontar sentimientos negativos, relajacion y, lo que es muy importante,
insistirles en que sepan pedir ayuda.

Por dltimo, argumenta que los profesionales de la salud (médicos, enfermeras,
trabajadores sociales) reclaman mas formacion para atender al cuidador.
Piden, sobre todo, herramientas para manejar las consecuencias negativas del
cuidado: afrontamiento del estrés, depresion o ansiedad del cuidador, técnicas
grupales de formacion de cuidadores, etc. Opinan que, cuanto mas formados
estén, mas seguros se sentiran de que pueden cuidar al cuidador.
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Garrido*, aporta informacién importante que contribuye a la dimension
relacion, al afirmar que las nuevas tareas de cuidado generan cambios en el
cuidador familiar por lo que se ve expuesto a su abandonado y a la aparicion
de cambios fisicos, psiquicos, sociofamiliares, que afectan su vida familiar y
personal y da pautas para brindar cuidados profesionales al cuidador en el
ambito del autocuidado afrontando de esta manera situaciones negativas, y
fortalecerse en la habilidad para cuidar a su familiar.

Por su parte Barrera®’, plantea la necesidad de brindar orientacion a los
cuidadores familiares de pacientes con enfermedades cronicas ya que estos se
ven sometidos a diversos cambios, dejando a un lado sus actividades
cotidianas para establecer nuevos cuidados, por lo que sienten la necesidad de
buscar apoyo de grupos diferentes tales como espirituales, sociales y
psicolégicos.

En este orden de ideas Biurrun *3, considera que los cuidadores familiares se
ven afectados en tres dimensiones, fisicas, psicolégicas y sociales. En cuanto a
las alteraciones fisicas, en los cuidadores se observa un aumento en la
vulnerabilidad a los problemas fisicos, halldndose desde sintomas inespecificos
como la astenia y el malestar general, pasando por otros sintomas como
alteraciones del suefio (hipersomnia diurna, insomnio, alteraciones del ciclo
suefo-vigilia), cefaleas, diabetes, Ulcera gastroduodenal, anemia y alteraciones
osteomusculares (tendinitis, dolor articular, cervialgias, dorsalgias, lumbalgias).
Incluso algunos estudios han observado en estos cuidadores descensos en la
respuesta inmune, lo que les puede hacer mas vulnerables a los procesos
infecciosos.

Con relacion a las alteraciones psicoldgicas, Biurrun expresa que son
numerosos los estudios que constatan niveles altos de ansiedad y depresion en
los familiares cuidadores y en cuanto a las alteraciones sociales, expresa que
los familiares cuidadores sufren mayor aislamiento social, menor disponibilidad
de tiempo libre, importante reduccién de las aficiones, falta de tiempo para ellos

“ GARRIDO BARRAL A. Cuidando al cuidador. Revista Espafiola de Geriatria y

Gerontologia Vol.38 Num. 04 IMSALUD. Madrid. Espafia.2003 [En linea] Disponible en internet:
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet? f=7064&ip=190.65.180.229&articuloid=13050198&re
vistaid=124 [Citado el 25 de octubre de 2010]

42 BARRERA ORTI{z 2003. Op cit., p. 7.

43 BIURRUN UNZUE, A. La asistencia de los familiares cuidadores en la enfermedad de

Alzheimer. En: Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Navarra (AFAN). Rev
Esp Geriatr Gerontol 2001;36(6):325-330 [En linea]. Disponible en Internet:
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet? f=7012&articuloid=13021717 [Citado el 27 de
Octubre de 2010]
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mismos, deterioro del nivel de intimidad, disminucién de la gratificacion por
parte del receptor de cuidados.

Bazo*, manifiesta que los cuidadores familiares, informan que tienen con
frecuencia un sentimiento de carga, generado por el compromiso de cuidar a
otra persona dependiente en muchos aspectos de la vida diaria y por el estrés
de tomar constantemente decisiones que afectan su propia vida y la del
paciente con enfermedad cronica.

No obstante Galvis Lépez®®, considera que debido al poco conocimiento al
respecto de la patologia del paciente, que posee el proveedor de cuidado o
cuidador, se producen en él sentimientos de impotencia ante la
responsabilidad; estos sentimientos varian dependiendo de la edad, el género,
la cultura, pero siempre estan presentes y generan un elevado nivel de estrés.

Pinto*®, opina que en el cuidador familiar, tanto la vida social y la recreacién se
modifican debido a las multiples situaciones dificiles que viven con su familiar
enfermo.

De igual manera Bazo*’, opina que el cuidador familiar sufre, conflictos de
pareja y familiares, ademas se modificacion sus costumbres en el ambito social
religioso, educativo, laboral.

Garcia y otros®®, plantean que las cuidadoras descuidan en gran manera su
aspecto fisico, social, cambiando asi sus habitos y estilos de vida, dejando a un

a4 BAZO, Maria Tereza. Vejez dependiente, politicas y calidad de vida. Papers 56, 1998.

pp. 143-161. [En linea). Disponible en internet:
http://www.raco.cat/index.php/papers/article/viewFile/25520/25353 [Citado en septiembre
15 de 2010].

® GALVIS LOPEZ et al. Comparacion entre la habilidad de cuidado de cuidadores de
personas de enfermedad cronicidad en Villavicencio - Meta. En: Avances de Enfermeria Vol.
XXII No 1 Enero-junio 2004. [En linea]. Disponible en internet:

http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxiil_1.pdf [Citado en septiembre 12
de 2010].

a6 PINTO Op cit., p.. 13
4 BAZO, Maria Tereza. Op cit., p. 18
48 GARCIA-CALVENTEA, Maria del Mar et al. El impacto de cuidar en la salud y la

calidad de vida de las mujeres. En. Escuela Andaluza de Salud Publica. Granada. Espafa
.Grupo de Género y Salud Publica de SESPAS 2004. .[En linea]. Disponible en Internet:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S0213-91112004000500011&script=sci_arttext
[Citado el 22 de octubre de 2010]
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lado su nucleo familiar, abandono de trabajo, solo para dedicarse al cuidado de
su familiar con enfermedad crénica, surgiendo en estos efectos negativos en su
ambito econémico, social y emocional.

Barrera Ortiz*°, considera que el cuidador familiar se ve siempre afectado en
su calidad de vida, manifestando un sentimiento de carga generado por la
responsabilidad de cuidar a un ser querido, exponiéndose cada vez mas al
deterioro mismo de su salud al tener que enfrentar diversas situaciones de
enfermedad, tales como agotamiento fisico, cansancio, poca participacion de
actividades sociales cambiando su rol familiar en la experimentacion de
nuevos sentimientos al sentirse satisfecho o culpable ante el hecho de brindar
cuidado.

Por su parte Ferrell®, manifiesta que los efectos psicoldgicos de ser cuidadores
sefalan que la calidad de vida es pobre y conlleva desde sentimientos de falta
de control hasta impotencia. Considera que los cuidadores no tienen el soporte
gue necesitan, se sienten aislados, y experimentan una ansiedad considerable
con respecto a la naturaleza de la enfermedad de su familiar.

Pinto, aporta que toda familia que posea un paciente con enfermedad crénica
deberan contar con un apoyo por parte de la Instituciones de salud que
orienten y capaciten el manejo que debera tener el cuidador familiar ante el
cuidado que debe brindar al paciente enfermo.

Finalmente Venegas®™, considera que en la medida que aumenta el nimero de
cuidadores, se deben establecer estrategias de salud que brinden apoyo a
nivel institucional, comunitario y especificos para cada cuidador familiar,
disminuyendo las probabilidades de enfermar, fortaleciendo sus habilidades en
el cuidado que posibilite el mantenimiento de la salud de si mismo y la de sus
familiares

49 BARRERA ORTIZ et al. Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica: comparacion de géneros. En: Revista De Enfermeria. Aquichan,
octubre, afio/vol. 6, numero 001. Universidad de la sabana, Chia, Colombia pp. 22-33 2006. [En
linea] Disponible en internet: http://redalyc.uaemex.mx/pdf/741/74160104.pdf [Citado en agosto
15 de 2010]

%0 FERRELL, Bettyet et al. Perspectivas de las familias de mujeres con cancer ovarico.
Traducido por Sanchez Herrera, Beatriz. Profesora Asociada, Universidad Nacional de
Colombia, Facultad de Enfermeria. Agosto 15 de 2003. Documento traducido con propdsitos
académicos dentro de la investigacion “Disefio y Evaluacién de un Programa para el Desarrollo
de Habilidades de Cuidado en Cuidadores Familiares de Personas con Enfermedad Crénica"
Universidad Nacional de Colombia - COLCIENCIAS

> VENEGAS BUSTOS. Op cit., pp. 137-147
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2.4.2 Comprension. Es la capacidad de comprender y entender la situacion
con facilidad para organizarse con la presencia requerida, el razonamiento para
intercambiar, reconocer logros obtenidos y reafirmacion de su cuidado.

Biurrun, anteriormente citado argumenta que en la practica clinica y el contacto
diario con cuidadores familiares se observa con mucha frecuencia
sintomatologia en la esfera psicologica, en muchos casos a un nivel subclinico
pero que reduce de forma sustancial la calidad de vida de estas personas:
hiperfocalizacion de la atencién y los intereses personales en el enfermo,
vivencia intensa de presion del tiempo, baja autoestima que en muchos casos
lleva a una distorsién del propio sentido de la identidad personal, sentimientos
de culpabilidad por no atender o no poder atender convenientemente al
familiar, irritabilidad, preocupacion y temor a heredar la devastadora
enfermedad que ellos conocen tan bien, reacciones de duelo ante las
constantes pérdidas que supone el proceso de la enfermedad (pérdida de las
caracteristicas premoérbidas del familiar, pérdida de la posibilidad de
comunicacién, pérdida del rol dentro de la familia, pérdida de reconocimiento
cuando el enfermo ya no sabe quién es su cuidador y finalmente la pérdida
definitiva el fallecimiento)®2.

Por otro lado, son frecuentes los problemas en el ambito laboral. Los
cuidadores que trabajan fuera de casa suelen experimentar un conflicto entre
las tareas de cuidado y las obligaciones laborales con consecuencias como
falta de puntualidad, absentismo y dificultades de concentracion, que pueden
ocasionar incrementos en la siniestralidad, conflictos laborales e incluso la
pérdida del trabajo. En otros casos, las dificultades en compatibilizar trabajo y
cuidado del enfermo llevan al abandono del puesto de trabajo, lo que genera,
entre otros, un problema econdmico. Se produce un descenso en los ingresos
a la vez que un aumento de los gastos asociados a la enfermedad®3.

Segln Sanchez®*, es de suma importancia clarificar que no todos los individuos
poseen la misma comprension de cuidado frente a una persona enferma. Por
esta razén el grupo de profesionales de la disciplina de Enfermeria deben
comprender las experiencias del cuidador familiar de pacientes con
enfermedades cronicas en aras de satisfacer las necesidades de cuidado que
cada uno de estos posea.

5 BIURRUN. Op cit.p.326.
%3 Ibid.p.326.
>4 SANCHEZ HERRERA. Op cit., pp. 373-385
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Pinto>, considera que toda familia que posea un miembro con enfermedad
cronica siempre se ve expuesto a cambios y situaciones ambiguas, es aqui
donde estos buscan apoyo de familiares, fortaleciendo valores de
responsabilidad, paciencia, amor, contribuyendo de esta manera a la calidad de
vida del cuidador familiar de paciente crénico y su nucleo familiar en general,
no obstante es util mencionar que este apoyo debe ser ejecutado de igual
manera por instituciones de salud competentes, las cuales se encarguen de
capacitar a los cuidadores sobre el manejo adecuado de su familiar con
enfermedad cronica. Es asi de gran importancia que el nucleo familiar
comprenda que las enfermedades cronicas generan incertidumbre en todos
los miembros, siendo necesario que conjuntamente la familia tome decisiones
en el beneficio del paciente crénico, el cual debe ser tratado de manera
diferente teniendo en cuenta su cambio en los estilo de vida.

Pinto>®, plantea que el cuidador familiar vivencia maltiples roles, donde debe
afrontar la situacion de dolor de su familiar enfermo, donde en muchas
ocasiones logran enfrentarlo de manera positiva y otras buscan apoyo para
mejorar su comprension.

En concordancia con lo anterior Garrido®’, recomienda que en el momento en
gue se organice el cuidado, se debe tener en cuenta al cuidador primario, en
aras de informarle sobre la enfermedad, sus cuidados sin dejar a un lado que
el cuidador también necesita atencion directa de sus necesidades, ademas en
casos especiales se debe acudir a estancias de servicios de salud que
atiendan las condiciones desfavorables del familiar enfermo y con esto
disminuir la sobrecarga del cuidador.

A si mismo Zabalegui Rodriguez et al®®, identifican el logro en su estudio

teniendo en cuenta que el cuidador que es habil vislumbra a la persona a su
cargo, donde interactian consigo mismo y con el ser exterior, siendo seres
comprometidos que asumen responsabilidades y que las proyectan al futuro.
Ser un cuidador familiar transciende en la responsabilidad, ya que esta debe
buscar una nueva forma de vida de su familiar con enfermedad crénica, siendo
el cuidar una forma de interaccion de vida y no una forma de destruccién del
individuo.

% PINTO. Op cit., p. 238

%6 PINTO. Op cit., p. 20

57 GARRIDO. Op cit., p. 15

%8 ZABALEGUI RODRIGUEZ, A, et al. Revision de evidencias: cuidadores informales de

personas mayores de 65 afios. Evidentia 2007 ene-feb; 4(13). [En linea]. Disponible en internet:
http://www.index-f.com/evidentia/n13/291articulo.php [Consultado el 14 de Noviembre de 2010]
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SegUn Birriun®, es frecuente que al principio el cuidador no dedique ningdn
tiempo a si mismo y cuando lo haga se sienta culpable. Es fundamental que
poco a poco vaya aprendiendo a disfrutar de ese tiempo por dos motivos, para
poder mantener su propia salud y bienestar, pero también para poder
garantizar la continuidad de los cuidados de su familiar. En este punto es
importante el establecimiento de Programas de Voluntariado, que como es una
pieza muy importante a la hora de hacer operativa esa dedicacion de tiempo a
si mismos. De esta forma el cuidador puede salir varios ratos a la semana
mientras el/la voluntario/a atiende al enfermo, pudiendo realizar distintas
actividades que de otra forma no seria posible. Dentro de este proceso que el
familiar ira desarrollando es fundamental que se realice un cambio en la esfera
de las actitudes, para que dicho cambio se vaya produciendo el sistema mas
adecuado es el trabajo grupal. ElI grupo aporta diferentes modelos de
afrontamiento que posibilita el cuestionamiento de formulas personales poco
adecuadas y facilita la experimentaciéon de nuevas soluciones. Asi mismo, se
refuerzan los cambios encaminados a lograr una mejor adaptacién a la
situacion vivida.

2.4.3. Modificacién de la vida. Es la capacidad de aceptar los cambios
generados por la situacion de ser cuidador familiar como la ganancia personal
gue puede trascender a otros.

El estudio cualitativo realizado por Giraldo y Franco®, titulado Calidad de vida
de los cuidadores familiares, develé como las cuidadoras manifestaron
sentimientos variados frente a su rol, pudiéndose identificar en una misma
entrevista sentimientos afines y contrarios, sentimientos de aceptaciéon y de
satisfaccion con el rol o bien sentimientos adversos y de insatisfaccion. Estas
expresiones, a media que se presentaban, estaban relacionadas con el
momento del relato en el cual se apoyaba la cuidadora de un lado con el inicio
como cuidadora y de otro con momentos mas avanzados de su experiencia. En
el estudio también se encontré que la mayoria de las mujeres, des pues de un
tiempo de ser cuidadoras y luego de hacer los ajustes necesarios en el estilo
de vida, asumen el rol de cuidado con satisfaccion y humildad; algunas
abrigaban la esperanza de un reconocimiento futuro cuando seran premiadas
por la dedicacion a esa personas, a quien le han dado sus mejores cuidados.

Segln Barrera®, los cuidadores familiares son quienes toman la decisién
sobre la forma de alimentarse de todo el nucleo familiar, teniendo en cuenta su

%9 BIURRUN. Op cit.p.329.

60 GIRALDO MOLINA C Y FRANCO AGUDELO G. Calidad de vida de los cuidadores
familiares. [En linea] Revista Aquichan N° 6, 2006. P 4. Disponible en internet en:
http://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=2360228. [Consultado 14 de noviembre de
2010].

ot BARRERA ORTIZ. Op cit., p. 7.
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estilo de vida saludable basado esto en conocimientos propios en su ambito
cultural y no de capacitaciones continlas que generen conocimiento; es por
esto necesario el fortalecimientos de las habilidades de cuidadores familiares
en su fase de enfermedad o no enfermedad, y propuestas que vayan
encaminadas al fortalecimientos del factores externos en aras que los
identifiqguen y logren modificarlos.

Mufioz, Espinosa y otros®?, plantean que cada miembro de la familia presenta
una serie de reacciones las cuales definen el estado de bienestar o sufrimiento
del familiar con enfermedad croénica, con resultados positivos 0 negativos ante
el proceso de salud que se vivencia en el nucleo familiar.

En el estudio de Badia Lacha®®, el cambio se ve reflejado en el “sindrome del
cuidador”, donde estos se encuentran vulnerables a padecer problemas fisicos,
mentales, econémicos que influyen en su modificacion de vida. A si mismo se
podria decir que los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades
cronicas en la mayoria de situaciones se quedan sin respaldo de salud, deben
renunciar a sus trabajos habituales por quedarse cuidando a su familiar sin
omitir la pérdida de su rol social, espiritual ante una sociedad competente y
cambiante.

Por ultimo en la trascendencia se valora la ausencia de investigaciones que
reporten de manera positiva la modificacion de vida en el acto de cuidar, como
lo cita Garcia®, donde evidencia que las mujeres son las que poseen este
papel de cuidadoras viéndose un impacto negativo de cuidar, el cual es
reflejado en muchas circunstancias por las repercusiones econdmicas,
laborales y en el uso del tiempo libre.

6z MUNOZ COBOS, J.M. et al. La familia en la enfermedad terminal. En: Medicina de
Familia (And) Vol. 3, N.% 4, noviembre 2002 [En linea]. Disponible en internet:
http://www.samfyc.es/Revista/PDF/v3n4/07.pdf [Citado el 8 de Noviembre de 2010].

63

BADIA LACHA. et al. Calidad de vida, tiempo de dedicacion y carga percibida por el
cuidador principal informal del enfermo de Alzheimer. En: Aten Primaria 2004;34(4):170-7 [En
linea]. Disponible en Internet:
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet?_f=7016&articuloid=13065825 [Citado el 20 de
octubre de 2010]

64 GARCIA-CALVENTE. Op cit., p. 10
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3. MARCO DE DISENO

3.1 TIPO DE ESTUDIO

Se realizdé un estudio descriptivo metodolégico de abordaje cuantitativo. Los
lineamientos de la investigacion metodolégica permitieron determinar la
confiabilidad del instrumento. Segin Polit®, los estudios metodolégicos
abordan el desarrollo de validacion y evaluacién de instrumentos o técnicas de
investigacion.

En el estudio se describe las caracteristicas sociodemogréficas de los
participantes y el comportamiento de las dimensiones del instrumento
“Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica” aplicado a un grupo de cuidadores familiares de la ciudad de Monteria.

El abordaje es cuantitativo porque se obtuvieron y analizaron datos
cuantitativos, fueron realizadas pruebas psicométricas para determinar la
consistencia interna del instrumento.

Es relevante anotar que los resultados de la presente investigacién haran parte
del grupo de reconocimiento que integra una poblaciobn homogénea, del
contexto Colombiano, donde se verifica el comportamiento la variabilidad y los
rangos que se observan en las puntuaciones de confiabilidad.

3.2 POBLACION

La poblaciéon considerada para este estudio estuvo conformada por 510
cuidadores familiares de pacientes Hospitalizados en una E.S.E de mediana
complejidad de la ciudad de Monteria residentes en diferentes sectores
urbanos de la ciudad.

65 POLIT Y HUNGLER. Op cit., pp. 202
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3.3 MUESTRA

Del total de la poblacion se tom6 una muestra de 220 cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica, calculada mediante formula matematica
para estudios en poblaciones finitas que buscan determinar proporciones®®.

Para calcular el tamafio de muestra se tuvieron en cuenta los siguientes
parametros:

- Proporcion esperada: 50%

- Diferencia esperada entre la proporcion estimada y la verdadera: 50%
- Tamafo poblacional: 510

- Nivel de confianza: 95% (Z=1,96)

- Probabilidad de cometer el error estadistico de tipo 1: 5%

- Total de muestra requerida: 220

La muestra se obtuvo por muestreo no probabilistico. ElI procedimiento de
selecciébn se hizo por conveniencia, teniendo en cuenta los criterios de
inclusion.

3.4CRITERIOS DE INCLUSION

Se consider6 como cuidador familiar la persona que cumpliera con los
siguientes criterios.

« Persona adulta, que representa el primordial agente de cuidado del
enfermo crénico que da asistencia basica, apoyo continuo en las
actividades de la vida diaria, quien con frecuencia, posee un vinculo
familiar, un lazo afectivo de compromiso y es quien se apropia de la
responsabilidad del cuidado, participa y asume decisiones y conductas
acerca de la persona cuidada.

« La persona que asume el papel de cuidador familiar no debe presenta
alteraciones mentales

06 BAROJAS AGUILAR, Saray. Formula para el calculo de la muestra en investigaciones
de salud. Salud en tabasco enero-agosto, afio/ vol. 11 nimero 1 -2. Secretaria de salud del
estado de tabasco, Villahermosa-México. pp.333-338. 2005. [En linea] Disponible en internet:
http://redalyc.uaemex.mx/pdf/487/48711206.pdf [Citado en septiembre 26 de 2010]
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3.5CRITERIOS DE EXCLUSION

« Cuidador familiar de personas con enfermedad crénica que viva en la
zona rural del municipio de Monteria, considerando las dificultades de
accesibilidad geogréfica.

3.6 CONTROL DE RIESGOS DEL DISENO.

Durante el proceso de recoleccion de la informacion se tuvieron en cuenta los
siguientes aspectos:

1. Riesgo de improvisacion. Se realiz6 una exhaustiva revision de la literatura
correspondiente al constructo que se desea medir, o que permitié tener
conocimiento suficiente y actualizado sobre la teoria que sustenta la
habilidad de cuidado del cuidador.

2. Riesgo de las condiciones en las que se aplica el instrumento de medicién.
La aplicacion del instrumento se realizO en lugares con condiciones
ambientales libres del ruido, con buena iluminacién y ventilacion. Cada
participante tuvo disponibilidad del tiempo necesario para responder el
instrumento.

3. Riesgo de falta de estandarizacion. Todos los participantes recibieron las
mismas instrucciones antes de autodiligenciar el instrumento. La aplicacion del
instrumento fue realizada directamente por la investigadora, quien se prepard
previamente para ello.

3.7 PRUEBA PILOTO

La prueba piloto se realizé aplicando el instrumento “Habilidad de cuidado de
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica” (Anexo B).

Esta prueba se realiz6 con 10 cuidadores familiares de pacientes con
enfermedad cronica. Durante la recoleccion de la informacion de la prueba

piloto se tuvieron en cuenta los criterios de inclusion, de exclusion, el control de
riesgos del disefio y las consideraciones éticas definidas para el estudio.
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La realizacion de la prueba piloto permitio adquirir habilidad en la aplicacion del
instrumento, en el analisis tedrico de la informacion y realizar ajustes en el
marco tedrico y en el marco de disefio.

A través de la prueba piloto se logré evaluar las siguientes cualidades del
instrumento:

Eficiencia y rapidez. El tiempo requerido para autodiligenciar el instrumento
estuvo en promedio de 50-60 minutos, los participantes presentaron dificultad
para leer los items esto debido al bajo nivel educativo (primaria incompleta).

Comprensibilidad, equilibrio y simplicidad. Debido al bajo nivel educativo que
caracterizo a los participantes hubo necesidad de leer los items que contempla
instrumento, asi los participantes lograron comprender la mayoria de los items,
ubicando con facilidad las opciones de respuesta.

De la prueba piloto se concluyo que el instrumento en poblaciones de bajo nivel
educativo presenta dificultades para ser autodiligenciado, por lo que requiere
del apoyo del investigador en la lectura de los items para reducir el tiempo
requerido para su diligenciamiento y mejorar su comprension.

Se concluye que la aplicacion del instrumento debe ser guiada teniendo en
cuenta que el cuidador no sabe leer o la lectura se hace mas extensa y para
facilitar la comprension de las preguntas.

Se intento realizar una primera y segunda prueba, test y retest con el grupo
disponible, con el objetivo de reconocer la estabilidad del instrumento y no se
logro acceso a los cuidadores por dificultades de tiempo disponible, por parte
de ellos, situacibn que determino inviable hacer dichos test y retest al
aumentar el nimero de cuidadores para la aplicacion definitiva del instrumento.

3.8 PROCEDIMIENTOS PARA RECOLECCION DE LA INFORMACION

La captacion de los participantes se hizo en los servicios de hospitalizacion de
medicina interna de la ESE de mediana complejidad de la ciudad de Monteria -
Cérdoba, seleccionada para el estudio. Una vez identificado el paciente con
enfermedad cronica se procedi6 a identificar al cuidador familiar.

A la mayoria de los cuidadores familiares se les captd en el servicio de
hospitalizacion. Cuando no fue posible captarlos en la ESE, la captacién se
hizo en la residencia del cuidador familiar previa concertacion de una cita
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mediante llamada telefénica.

A cada uno de los participantes se le brind6 informacion clara y precisa sobre el
objetivo e importancia del estudio, de tal forma que tuvo la libertad de decidir su
participacion de manera voluntaria y firmar el consentimiento informado (Anexo
A)

Durante la aplicacion del instrumento se procurd un sitio para la entrevista que
ofreciera privacidad y concentracion al participante, para lo cual se conté con
un consultorio ubicado en el servicio de medicina interna de la ESE.

Cada participante conoci6 el instrumento solo al momento de diligenciarlo. La
identificacion de los participantes se realiz6 mediante codigos omitiendo datos
de identificacion.

El diligenciamiento del instrumento se realizé principalmente por el cuidador
familiar. El autodiligenciamiento tuvo en promedio una duracion de 40 a 50
minutos. Cuando el participante requiri6 de la lectura de los items del
instrumento por su bajo nivel educativo el promedio de duracion del
diligenciamiento se redujo a 20 minutos.

El estudio incluye una encuesta de caracterizacion de los cuidadores, disefiada
por el Grupo de cuidado de la Universidad Nacional de Colombia (Anexo C)
que fue diligenciada por la investigadora en el momento de la entrevista.

3.9 PROCESAMIENTO DE LOS DATOS

Fase 1. Organizacion y tabulacion de los datos. La informacién recolectada en
los instrumentos se organizé en la base de datos disefiada en el programa
Excel version 2007, la cual se transfirié posteriormente al Programa SPSS.

La informacidn recolectada en la encuesta de caracterizacion de los cuidadores
se organizé6 en la base de datos disefiada en el programa Microsoft Acces.

Fase 2. Determinacion de la confiabilidad del instrumento. La confiabilidad del
instrumento se hizo mediante la determinacion consistencia interna a traves del
calculo del alfa de Cronbach del instrumento total y de cada una de sus tres
dimensiones: relacion, compresion y modificacion de la vida, obtenidos a
través del programa SPSS.

Fase 3. Descripcion de las caracteristicas de los cuidadores. De la base de

datos se filtré la informacion requerida para construccion de tablas y gréaficas
gue presentan el analisis estadistico de los datos. Se realizaron distribuciones
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de frecuencia con cada una de las variables que contiene el la encuesta que
permitieron describir las caracteristicas de la muestra del estudio en cuanto a
edad, género, nivel educativo, estrato socioeconémico, estado civil, ocupacion,
relacion edad del cuidador edad de la persona, tiempo que lleva como
cuidador, niumero de horas dedicadas al cuidado, apoyo que recibe, relacion
con la persona cuidada y diagndstico de la persona cuidada.

Fase cuatro. Descripcion del comportamiento de las dimensiones del
instrumento. Se utiliz6 la estadistica descriptiva determinando medidas de
tendencia central (puntuaciébn minima, maxima y distribuciones de frecuencia)
y de variabilidad (rango, desviacion tipica y varianza) en las puntuaciones
obtenidas en el diligenciamiento del instrumento tanto a nivel total como en
cada una de las tres dimensiones.

3.10 ASPECTOS ETICOS

En la presente investigacion se tuvieron en cuenta las consideraciones éticas
enmarcadas en las Pautas Eticas Internacionales para la investigacion
Biomédica en Seres Humanos CIOMS 2002°%", la Resolucién 008430 de
octubre 4 de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia®®, se aplicé el articulo
11, numeral A, que reglamenta la investigacion en seres humanos en Colombia
y la Ley 911 de 2004% por la cual se dictan disposiciones en materia de
responsabilidad deontoldgica para el ejercicio de la profesion de enfermeria.

El tipo de riesgo de esta investigaciobn se catalogd como investigacion sin
riesgo, debido a que no se realizé intervencién o modificacién intencionada de
variables biolbgicas, psicoldgicas y sociales de las personas que participaran
en el estudio.

67 CONSEJO DE ORGANIZACIONES INTERNACIONALES DE LAS CIENCIAS
MEDICAS (CIOMS). ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Pautas éticas internacionales
para la investigacion biomédica en seres humanos. Ginebra 2002. [En linea] Disponible en
internet: http://www.cioms.ch/publications/guidelines/pautas_eticas_internacionales.htm
[Citado agosto 23 de 2010]

o8 REPUBLICA DE COLOMBIA. MINISTERIO DE SALUD. Resolucion 008430 de octubre
de 1993. Articulo 11, numeral. [En linea] Disponible  en internet:
http://www.dib.unal.edu.co/promocion/etica_res 8430 _1993.pdf [Citado en 24 de agosto de
2010].

09 CONGRESO DE COLOMBIA. Ley 911 de 2004. [En linea] Disponible en internet:
http://www.facultadsalud.unicauca.edu.co/documentos/Enf/LEY%20911%20DE%202004.htm
[Citado el 24 de agosto de 2010]
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Para la realizacion del estudio se contd con el aval del Comité Asesor de la
Maestria en Enfermeria y del Consejo de Facultad y del Comité de Etica de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia y la
autorizacion de la gerencia de la ESE seleccionada para la realizacion de la
investigacion

A cada uno de los participantes se le brind6 informacion a los informantes
sobre el objetivo del estudio, la informacién requerida, los posibles beneficios
del proyecto y el derecho a renunciar en el momento que lo deseara, La
informacion suministrada fue clara y precisa de tal forma que el participante
tuvo la capacidad de decidir y consentir su participacion en el estudio de
manera voluntaria mediante el consentimiento informado (Anexo A).

Se protegi6 la identidad de los participantes en el estudio mediante el registro
de un coédigo garantizandole la confidencialidad, respeto por sus respuestas,
privacidad y autonomia.

Una vez conocidos los resultados fueron entregados a la Universidad Nacional
de Colombia — Bogotd y a la ESE donde se socializaran los resultados
haciendo participes a los participantes del estudio, dando asi cumplimiento al
principio de la reciprocidad. Se espera ademas presentar los resultados de este
estudio en eventos académicos y revistas cientificas, como mecanismo de
difusién y socializacion.

3.11 LIMITACIONES DEL ESTUDIO

La aplicacion del instrumento en proceso de confiabilidad a una poblacién de
bajo nivel educativo, lo cual implica realizarlo en forma personalizada, situacion
gue implicé mayor tiempo y recurso.

Solo se logro realizar una aplicaciéon del instrumento por disponibilidad de los
cuidadores familiares, dado que el tiempo de aplicacion del instrumento que
oscila entre 30 y 40 minutos puede hacer dificil la metodologia test- retest ,
siendo imposible realizarla en este grupo.
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4. MARCO DE ANALISIS

4.1 CONFIABILIDAD DEL INSTRUMENTO “HABILIDAD DE CUIDADO DE
CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD
CRONICA”

La determinacion de la confiabilidad del instrumento “Habilidad de cuidado de
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica”, se realizd
mediante la medicion de la consistencia interna a través del coeficiente alfa de
Cronbach en una muestra de 220 cuidadores familiares del municipio de
Monteria que cumplieron con los criterios de inclusién.

En la tabla 1 se muestra los resultados de las mediciones del coeficiente alfa
de Cronbach aplicadas a nivel global y por dimensiones.

Los resultados de la prueba reportaron un alfa de Cronbach global de 0, 8234
lo que indica una buena consistencia interna teniendo en cuenta que la
literatura define que el valor minimo aceptable para instrumentos recién
desarrollados debe ser de 0,60 °. Valores de alfa de Cronbach entre 0,70 y
0,90 indican una buena consistencia interna’.

Tabla 1. Resultados de mediciones del coeficiente alfa de Cronbach por dimensiones y
global del instrumento “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica”.

Dimensién Coeficiente Alfa de Cronbach N° de items
Dimension de Relaciéon 0.6189 27
Dimension de Comprensién 0.8189 18
Dimensiéon Modificacion de la Vida 0.4201 10
Instrumento total 0.8234 55

Fuente: Base de datos del estudio

0 BURNS Y GROVE. Op cit., p. 295

& OVIEDO Heidi Celina, CAMPO y ARIAS Adalberto. APROXIMACION AL USO DEL

COEFICIENTE ALFA DE CRONBACH. Revista colombiana de psiquiatria, vol. XXXIV, nimero
004 Asociacion Colombiana de Psiquiatria Bogota, Colombia pp. 572-580. [En linea]
Disponible  en:  http://redalyc.uaemex.mx/redalyc/html/806/80634409/80634409.html
[Citado el 14 de octubre de 2010]
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Los resultados items-total del instrumento indican que hay buen equilibrio e
identidad entre los items, lo que sugiere que no es pertinente realizar
modificaciones a los items que contempla el instrumento.

El coeficiente alfa de Cronbach obtenido a nivel global indica que la
homogeneidad del instrumento sigue siendo buena, teniendo en cuenta que en
el estudio realizado por Barrera’®, la prueba de consistencia interna arrojé un
alfa de Cronbach de 0,77 lo cual representa que los items estan bien
correlacionados entre si.

Como lo ilustra en la tabla 1, la dimension que present6 el mayor confiabilidad
fue la dimension de comprensién con alfa de Cronbach de 0.8189, la dimensién
de relacion obtuvo un alfa de Cronbach de 0.6189 el cual se ubica en el valor
minimo aceptable, mientras que la dimension modificacion de la vida, present6
el coeficiente alfa de Cronbach mas bajo 0.4201 el cual es inferior al valor
minimo aceptable.

Los resultados obtenidos en cuanto a la consistencia interna de las
dimensiones son similares a las reportadas por Barrera, de igual manera la
dimension que presenté la mayor confiabilidad estimada fue la comprensién
con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.78, seguido de la dimension de
relacion con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.67 y la dimension que
presentd el grado mas bajo de precision o de exactitud en la medicién de
constructo fue Modificacion de vida al presentar un coeficiente estimado de
0.53.

4.2 COMPORTAMIENTO DE LAS DIMENSIONES DEL INSTRUMENTO
“HABILIDAD DE CUIDADO DE CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS
CON ENFERMEDAD CRONICA”

A continuacion se presentan las caracteristicas de los cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica, que hicieron parte de la muestra del estudio
realizado en la ciudad de Monteria. Seguidamente se describe el
comportamiento de las dimensiones: relaciébn, comprensién y modificacién de
vida en este grupo de cuidadores, teniendo en cuenta los resultados obtenidos
derivados de la aplicaciéon del instrumento “Habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica”, en este grupo de
personas.

& BARRERA ORTIZ L.2008. Op cit.
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4.2.1 Distribucién de la puntuacién del instrumento “Habilidad de cuidado
de los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica”. A
continuacion se detalla la clasificacion de las puntuaciones del instrumento
“‘Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con
enfermedad crdnica”, sugeridas por la autora (Barrera’) teniendo en cuenta el
namero de items, la puntuacion de las dimensiones y la puntuacion total.

El instrumento contempla 55 items y tres dimensiones distribuidos de la
siguiente manera: dimension relacion 27 items, dimension comprension 18
items y dimensién modificacion de vida 10 items.

El rango de puntuacion total se prevé que sea de 55 — 220, por tanto segun lo
sugerido por Barrera™, la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares
segun la puntuacién total obtenida se interpreta asi: a menor puntuacion
menor habilidad de cuidado y a mayor puntuacién mayor habilidad de cuidado.

En cuanto a la puntuacion por dimensiones los rangos de puntuacién se
determinan de acuerdo al numero de items quedando distribuidos asi:

Dimension relacion 27 -108
Dimensién comprension 18- 72
Dimensién modificacion de vida 10- 40

Para ello es importante tener en cuenta que el instrumento contempla 14 items
negativos y 41 items positivos (Tabla 5).

Los items negativos son: 3,12,13,14,15,16,17,18, 21, 22, 23, 50, 51, 52 que se
evallan en una escala Likert asi: siempre (1), casi siempre (2), casi nunca (3) y
nunca (4).

Los items son positivos se evallan de manera inversa: siempre (4), casi
siempre (3), casi nunca (2) y nunca (1) estos son: 1,2,4,5,6,7,8,9,10,11,19,20,

24,25,26,27,28,29,30,31,32,33,34,35,36,37,38,39,40,41,42,43,44,45,46,47,48,
49,53,54,55.

& Ibid.

" Ibid.
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Tabla 2. Puntuacién del instrumento “Habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad croénica”. (Barrera 2008).

Fuente: Lucy Barrera (Autora del instrumento)

N ON® Puntos Puntos
Dimensién Clasificacion |t((3£‘;5 It??s items minimos | maximos
4].Orientacién 3 1 1-4
3l. Actitud 3 0 5-7
4].0Oportunidad 4 0 8-11
4|.Sobrecarga 0 4 1215 27 108
Relaciéon 2l.Restriccion 0 2 16-17
3l.Dependencia 2 1 18-20
3l.Autoabandono 0 3 21-23
4|.Busqueda de 4 0 24-27
Apoyo
4].Comprension 4 0 28-31 18 72
3l.Intercambio 3 0 32-34
3l.0rganizacion 3 0 35-37
Comprension 21.Presencia 2 0 38-39
1l.Razonamiento 1 0 40
3l.Logros 3 0 41-43
21.Reafirmacion 2 0 44-45
Modificacion | 4l.Ganancia 4 0 46-49 10 40
delavida | 3].Cambio 0 3 50-52
3l.Trascendencia 3 0 53-55
Puntuacion 41 14 1-220 55 220

4.2.2 Comportamiento de las dimensiones y puntuacién total del
instrumento en la muestra del estudio. Teniendo en cuenta la informacién
gue muestra la tabla 2, se realizd la descripcion del comportamiento de la
puntuacion total y de las dimensiones del instrumento segun los resultados
obtenidos en la muestra del estudio.

A continuacion se detalla el comportamiento de las puntuaciones obtenidas por
los participantes una vez aplicado el instrumento “Habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica”, teniendo en cuenta
el puntaje obtenido en la dimension relacion, comprension y modificacion de vida
y la puntuacion total obtenida, se hall6 el valor en puntos minimo y maximo, la
media, el rango, la desviacion tipica y la varianza, a cada una de las
dimensiones y a la puntuacioén total obtenida. (Tabla 3).
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Tabla 3. Comportamiento de las puntuaciones totales del instrumento y por
dimensiones obtenidas en la muestra de estudio.

Dimension Puntos Puntos Media | Rango | Desviacion | Varianza
minimo | maximos Tipica
Relacién 35 79 52 44 7,65 58,45
Comprension 18 52 31 34 6,72 45,11
Modificacion 10 26 18 16 3,78 14,27
de la vida
Puntuacion 68 145 101 77 13,82 190,87
Total

Fuente: Base de datos del estudio

- Puntuacion Total: Los resultados obtenidos en la muestra, revelan que la
puntuacién minima obtenida en el total de participantes (220) fue de 68 puntos y
la puntuacion maxima fue de 145 puntos. La media o promedio se ubico en
101puntos (Grafica 1).

Grafica 1. Comportamiento de las puntuaciones totales del instrumento obtenidas en
la muestra del estudio.

70
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40 |

30 1
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10 1

60 81 101 122 143 163 184 205
70 91 112 132 153 174 194 215

Total Instrumento

Fuente: Base de datos del estudio

La gréafica 1, representa el comportamiento de las puntuaciones totales del
instrumento obtenidas en la muestra del estudio por lo cual se puede concluir
gue 60 cuidadores familiares tuvieron un puntaje total de 91, seguido de 53
cuidadores familiares con un puntaje de 101, y la minoria la representa 1
cuidador familiar con un total de 143. En forma general el comportamiento del
instrumento es normal.
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En cuanto a las medidas de variabilidad, el rango fue de 77, lo que indica que
hay un minimo de 68 y un maximo de 145y una media de 101

La desviacion tipica obtenida en la puntuacion total fue de 13,82 lo que indica
gue la mayoria de los cuidadores respondieron entre 87.18 y 114.82

El coeficiente de variacion es de 13.68 lo que indica que las respuestas
obtenidas por los cuidadores son aproximadamente homogéneas

- Puntuacién por dimensiones. A continuacion se describen los resultados
del comportamiento de las puntuaciones obtenidas en la muestra del estudio en
cada una de las dimensiones que contempla el instrumento.

1. Dimension relaciéon. La dimension de relacién el instrumento evalia la
accion de contacto con la persona cuidada para asistirlo con orientacion, actitud
y oportunidad y referencia de su situacion, sobrecarga, restriccion,
dependencia, autoabandono y busqueda de apoyo. En el estudio de cuidadores
hace referencia a las diferencias del apoyo social y a la disponibilidad de
cuidado que posee cada cuidador, el uso de su tiempo libre, el nuevo rol que
este desempefia entre otros aspectos.

Los resultados obtenidos en la muestra, revelan que la puntuacion minima
obtenida en el total de participantes (220) en la dimension relacién fue de 35
puntos y la puntuacion méaxima fue de 79 puntos. La media o promedio se ubicé
en 52 puntos

Gréfica 2. Comportamiento de las puntuaciones obtenidas en la muestra del estudio
en la dimensién relacion.

31 39 47 55 63 72 80 88 96 104

Dimension de Relaciéon

Fuente: Base de datos del estudio
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La grafica 2, representa la informacion descrita anteriormente y permite
interpretar que el comportamiento de las puntuaciones del instrumento en la
dimension relacion obtenidas en la muestra del estudio por lo cual se puede
concluir de que 90 cuidadores familiares tuvieron un puntaje total de 55, seguido
de 64 cuidadores familiares con un puntaje de 47, y la minoria la representa 1
cuidador familiar con un total de 31. En forma general el comportamiento del
instrumento es aproximadamente normal

En cuanto a las medidas de variabilidad, el rango fue de 44, lo que indica que
hay un minimo de respuesta 35 y un maximo puntaje de la respuesta de los
cuidadores de 79 y una media de 52

La desviacion tipica obtenida en la puntuacién total fue de 7.65 lo que indica
gue la mayoria de los cuidadores obtuvieron un puntaje entre (44-7.65, 44+7.65)
36.35y 51.65

El coeficiente de variacion fue de (7.65) 14.71% lo que indica que las
respuestas obtenidas por los cuidadores familiares son aproximadamente
homogéneas

En la tabla 4, se presenta la distribucidén de las puntuaciones de los items en la
dimension Relacion del instrumento “Habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica” (Barrera), obtenidas en la
muestra del estudio. Se puede observar que la mayoria de los items positivos la
mayor frecuencia se encontrd en las categorias de respuesta siempre (8 items)
y casi siempre (8 items), mientras que en los items negativos la mayor
frecuencia se encontr6 en la categoria de respuesta casi nunca (10 items) y
nunca (1 item), tal como lo muestra la tabla 4.

Los items del 1 al 4 evalian la orientacién. Con respecto al item 1, que
representa la guia basada en informacién, se encontr6 que el mayor porcentaje
de los cuidadores familiares (58%), siempre tienen informacién necesaria para
cuidar al familiar enfermo. Sin embargo reportan en su mayoria que casi
siempre (45%) les produce disgusto las reacciones del familiar enfermo (item
2). No obstante un 37% revel6 que casi nunca y nunca (31%) les angustia el
cuidado del familiar (items 3) y un 49% siempre puede tomar decisiones con
seguridad sobre el cuidado de su familiar (item 4).
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Tabla 4. Distribucién de las puntuaciones de los items en la dimensién
Relacion del instrumento “Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica” (Barrera), obtenidas en la muestra del

estudio.
’ Frecuencia absoluta Frecuencia relativa
Item
Siempre . Casi Casi Nunca | Siempre . Casi Casi Nunca
Siempre | Nunca Siempre | Nunca
1 127 68 17 8 58% 31% 8% 4%
2 35 100 47 38 16% 45% 21% 17%
3 24 47 81 68 11% 21% 37% 31%
4 107 88 19 6 49% 40% 9% 3%
5 129 59 21 11 59% 27% 10% 5%
6 95 85 29 11 43% 39% 13% 5%
7 92 100 23 5 42% 45% 10% 2%
8 69 91 33 27 31% 41% 15% 12%
9 70 101 36 13 32% 46% 16% 6%
10 104 89 25 2 47% 40% 11% 1%
11 109 78 28 5 50% 35% 13% 2%
12 30 50 78 62 14% 23% 35% 28%
13 23 40 87 70 10% 18% 40% 32%
14 31 28 99 62 14% 13% 45% 28%
15 18 41 108 53 8% 19% 49% 24%
16 43 42 77 58 20% 19% 35% 26%
17 51 60 82 27 23% 27% 37% 12%
18 20 53 91 56 9% 24% 41% 25%
19 60 114 31 15 27% 52% 14% 7%
20 72 99 33 16 33% 45% 15% 7%
21 18 29 69 104 8% 13% 31% 47%
22 9 29 107 75 4% 13% 49% 34%
23 28 99 92 0% 13% 45% 42%
24 85 93 32 10 39% 42% 15% 5%
25 76 79 31 34 35% 36% 14% 15%
26 148 54 17 1 67% 25% 8% 0%
27 107 88 20 5 49% 40% 9% 2%

Fuente: Base de datos del estudio
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Seguidamente esta la actitud evaluada en los items del 5 al 7. Los cuidadores
familiares en su mayoria (59%) respondieron que siempre les preocupa
enfermarse, un 43% considera que siempre su labor como cuidador en general
es bien valorada y un 45% respondieron que casi siempre son capaces de
solucionar los problemas de cuidado de su familiar (item 7).

Los items del 8 al 11 evaltan la oportunidad, en esta subdimensién, se
encontré que un 41% respondié que casi siempre buscan enriquecerse con la
experiencia de otros cuidadores (item 8). La experiencia de otras personas casi
siempre (46%) le ha sido til para mejorar el cuidado que da a su familiar (item
9). Un 47% respondio siempre al item 10 que expresa: He logrado experiencia
con el cuidado de mi familia. En cuanto al item 11, un 50% respondié que
siempre la relacion con su familiar, le da fortaleza para continuar
respondiendo por su cuidado.

La subdimensién sobrecarga corresponde a los items del 12 al 15. Se observa
qgue la mayor frecuencia de las respuesta dadas por los cuidadores familiares
se ubico en la categoria casi nunca, lo que se interpreta como satisfactorio para
la habilidad de cuidado, teniendo en cuenta que un 35% de los cuidadores
familiares casi nunca tiene cansancio fisico por las responsabilidades de
cuidado que tiene (item 12), un 40% casi nunca cuidar a su familiar es
demasiada responsabilidad sobre él (item 13) y un 49% consideré que casi
nunca el presupuesto disponible para el hogar resulta insuficiente con el
cuidado de su familiar (item 15). Sin embargo es importante tener en cuenta
gue un 45% de los cuidadores respondié que casi nunca nadie le ayuda con la
responsabilidad de cuidar a su familiar y un 28% respondi6é que nunca (item
14). Por tanto el 73% de los cuidadores tienen dificultades al recibir poca o
ninguna ayuda para cuidar al familiar enfermo lo que puede contribuir al
desarrollo de la sobrecarga.

Al respecto Bazo®, reporta resultados contrarios a los del presente estudio, al
concluir en que los cuidadores familiares, informan que tienen con frecuencia
un sentimiento de carga, generado por el compromiso de cuidar a otra persona
dependiente en muchos aspectos de la vida diaria y por el estrés de tomar
constantemente decisiones que afectan su propia vida y la del paciente con
enfermedad cronica.

Los items 16 y 17 corresponden a la restriccion, encontrdndose en el item 16
que el mayor porcentajes ( 35%) respondié que casi hunca no puede

& BAZO, Maria Tereza. Vejez dependiente, politicas y calidad de vida. Papers 56, 1998.

pp. 143-161. [En linea]. Disponible en internet:
http://www.raco.cat/index.php/papers/article/viewFile/25520/25353 [Citado en septiembre
15 de 2010].
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responder por el cuidado que necesita su familiar y un 37% respondio que casi
nunca tiene limitaciones para dar el cuidado que requiere su familiar enfermo.

En cuanto a la dependencia representada por los items del 18 al 20, se
encontré que un 41% del total de los cuidadores, respondié que casi nunca
necesita ayuda de otro para cuidar a su familiar (item 18), casi siempre puede
ocuparse de otras actividades diferentes al cuidado de su familiar (52%) (item
19) y siempre hay otras personas que puede ayudarle a cuidar bien a su
familiar (45%)(item 20). A pesar de ello las respuestas dadas en el item 14
revelaron que el 73% de los cuidadores casi nunca y nunca reciben ayuda para
cuidar al familiar enfermo por tanto se podria interpretar que a pesar de que
existen otros familiares que pueden ayudar bien al cuidado estos no lo hacen.

No obstante en la subdimension auto abandono representada en los items del
21 al 23 se encontr6 como hallazgo relevante que un 47% del total de los
cuidadores familiares respondié que nunca su salud ha pasado a un segundo
plano frente a la de su familiar enfermo (item 21), un 49% respondi6 que casi
nunca sus necesidades siempre van después de las del familiar enfermo (items
22) y un 45% respondio que casi nunca lo Unico importante es cuidar al familiar
enfermo (item 23).

Por su parte la busqueda de apoyo evaluada en los items del 24 al 27, revelo
que un 42% casi siempre recibe ayuda de personas cercanas cuando la
necesita para el cuidado del familiar enfermo (item 24), casi siempre recibe
ayuda de personal de salud capacitado para cuidar al familiar ( 36%-item 25),
siempre la fe en Dios (0 una ser o fuerza superior) le apoyan en el cuidado del
familiar(67%- item 26) y un 49% respondié que siempre personas cercanas
conocen el cuidado que requiere su familiar enfermo (item 27).

Teniendo en cuenta que relacion definida por la autora del instrumento como
la acciéon de contacto con la persona cuidada para asistirlo con orientacion,
actitud, oportunidad y referencia de su situacion: sobrecarga, restriccion,
dependencia, auto abandono y busqueda de apoyo, los resultados
anteriormente descritos indican que los mayores porcentajes de los items
positivos se ubicaron en la categoria de siempre (4 puntos) Yy casi siempre (3
puntos) y que los items negativos en su mayor porcentaje se ubicaron en la
categoria casi nunca (3 puntos), lo cual puede ser considerado bueno para la
habilidad de cuidado de cuidadores familiares al aportar en la escala de
puntuacion de la dimension datos que favorables. Sin embargo es importante
tener en cuenta que estos hallazgos corresponden sélo a una parte de la
muestra del estudio que oscila entre el 35% (minimo) y el 67% (maximo).

Por tanto en la muestra del estudio existe un grupo de cuidadores familiares
qgue logra tener una mejor accion de contacto con la persona cuidad para
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asistirlo con orientacion, actitud y oportunidad y otro grupo que no logra tener
una buena accion de contacto. Estos hallazgos explican el comportamiento de
las puntuaciones del instrumento en la dimension relacién obtenidas en la
muestra del estudio.

2. Dimensién comprension. La dimension de comprension hace referencia a
la capacidad de comprender y entender la situacion con facilidad para
organizarse con la presencia requerida, el razonamiento para intercambiar,
reconocer logros obtenidos y reafirmacion de su cuidado.

Los resultados obtenidos en la muestra, revelan que la puntuacién minima
obtenida en el total de participantes (220) en la comprensién fue de 18 puntos
y la puntuacion maxima fue de 52 puntos. La media o promedio se ubicé en 31
puntos.

Grafica 3. Comportamiento de las puntuaciones obtenidas en la muestra
del estudio en la dimensién comprension.

50

40 1

301

201

10 o

18 21 24 27 30 34 37 40 43 46 50 53 56 59 62

Dimensién de Comprension

Fuente: Base de datos del estudio

La grafica 3, representa la informacion descrita anteriormente y permite
interpretar que el comportamiento de las puntuaciones del instrumento en la
dimension comprensién obtenidas en la muestra del estudio por lo cual se
puede concluir de que 48 cuidadores tuvieron un puntaje total de 30, seguido de
38 cuidadores con un puntaje de 34, y la minoria la representa 1 cuidador con
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un total de 50 y 53. En forma general el comportamiento del instrumento esta
con una leve asimetria a la derecha

En cuanto a las medidas de variabilidad, el rango fue de 34, lo que indica que
hay un minimo de respuesta 18 y un maximo puntaje de la respuesta de los
cuidadores de 52

La desviacion tipica obtenida en la puntuacién total fue de 6.72 lo que indica
gue la mayoria de los cuidadores obtuvieron un puntaje entre (31 -6.72 ,
31+6.72) 24.28'y 37.72

El coeficiente de variacion es de (6.72/ 31) 21.68% lo que indica que las
respuestas obtenidas por los cuidadores son aproximadamente normal

En la tabla 5, se presenta la distribucidén de las puntuaciones de los items en la
dimension comprension del instrumento “Habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica” (Barrera),
obtenidas en la muestra del estudio.

En esta dimensién todos los items son positivos. La mayor frecuencia se
encontré en las categorias de respuesta siempre (13 items) y casi siempre (5
items).

Lo anterior contribuye significativamente a la puntuacion total obtenida en la

aplicacién del instrumento, teniendo en cuenta que en los items positivos la
categoria siempre representa 4 puntos y casi siempre 3 puntos.
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Tabla 5. Distribucion de las puntuaciones de los items en la dimension Comprensién
del instrumento “Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica” (Barrera), en la muestra del estudio.

Frecuencia absoluta Frecuencia relativa
item | _ Casi Casi . Casi Casi
Siempre | _. Nunca |Siempre | _. Nunca
Siempre | Nunca Siempre | Nunca
28 83 111 22 4 38% 50% 10% 2%
29 84 102 30 4 38% 46% 14% 2%
30 93 73 52 2 42% 33% 24% 1%
31 99 69 47 5 45% 31% 21% 2%
32 89 87 38 6 40% 40% 17% 3%
33 111 80 27 2 50% 36% 12% 1%
34 70 102 39 9 32% 46% 18% 4%
35 67 109 29 15 30% 50% 13% 7%
36 64 99 42 15 29% 45% 19% 7%
37 84 82 44 10 38% 37% 20% 5%
38 134 73 11 2 61% 33% 5% 1%
39 87 85 29 19 40% 39% 13% 9%
40 135 72 12 1 61% 33% 5% 0%
41 140 74 1 64% 34% 2% 0%
42 128 83 8 1 58% 38% 4% 0%
43 136 74 5 62% 34% 2% 2%
44 127 78 14 1 58% 35% 6% 0%
45 107 92 14 7 49% 42% 6% 3%

Fuente: Base de datos del estudio

Los items del 28 al 31 evaltan la comprension. Respecto al item 28, se
encontré que el mayor porcentaje de los cuidadores familiares (50%), casi
siempre logra comprender los comportamientos dificiles de su familiar enfermo,
casi siempre ha aprendido a usar sus conocimientos en el cuidado de su
familiar enfermo (46%-item 29). No obstante el 42% manifest6 que siempre
comprende el proceso de la enfermedad de su familiar (item 30), por ultimo en
esta dimension el 45% siempre comprende el tratamiento que tiene su familiar
enfermo (item 31).

En cuanto al Intercambio (items del 32 al 34), se encontré que el cuidador
familiar siempre confia en la ayuda que le ofrecen personas cercanas para
cuidar a su familiar (50%-item 32), un 50% siempre esta satisfecho con la
forma como cuida a su familiar enfermo (item 33) y un 46% respondieron que
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casi siempre comparte con otros sentimientos sobre el cuidado de su familiar
(item 34).

La organizacion contemplada en los items 35 al 37 reporté que casi siempre el
cuidador puede delegar funciones del cuidado de su familiar enfermo a otras
personas cercanas (50% - item 35), casi siempre organiza con el apoyo de
otras personas el cuidado del familiar (45%-item 36) y siempre pide que le
reemplacen en el cuidado del familiar cuando tiene actividades pendientes (
38%- item 37).

Seguidamente esta la presencia que corresponde a los items 38 y 39. Con
respecto al item 38 el 61% de los cuidadores familiares respondié que siempre
esta presente cuando su familiar enfermo lo necesita y un 40% respondié que
siempre piensa que hara cuando su familiar enfermo no esté (item 39).

El razonamiento representado en el item 40 reveld6 que el 61% de los
cuidadores familiares siempre reflexiona en su propio cuidado a la vez que
cuida a su familiar.

Por su parte en la subdimension logro, que lo conforman los items del 41 al 43
se hall6é que el cuidador siempre tiene paciencia para cuidar a su familiar (64%-
item 41), asi mismo siempre valora los apoyos que recibe en el cuidado de su
familiar (58% -item 42) y siempre tiene fortaleza para seguir adelante con el
cuidado de su familiar (62%-item 43).

Por ultimo la reafirmacién contenida en los items 44 y 45, revelé que un 58%
de los cuidadores familiares siempre hace bien su labor de cuidado de su
familiar (Item 44) y un 49% siempre las personas cercanas reconocen su labor
de cuidado de su familiar (item 45).

3. Dimension modificacién de la vida. Es la capacidad de aceptar los
cambios generados por la situacion de ser cuidador familiar como la ganancia
personal que puede trascender a otros.

Los resultados obtenidos en la muestra, revelan que la puntuacién minima
obtenida en el total de participantes (220) en la dimension modificacion de vida
fue de 10 puntos y la puntuacibn maxima fue de 26 puntos. La media o
promedio se ubico en 18 puntos.
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Gréfica 4. Comportamiento de las puntuaciones del instrumento en la dimensién
modificacion de vida, obtenidas en la muestra del estudio.
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Fuente: Base de datos del estudio

Los items del 46 al 49 evaltan la ganancia. Con respecto al item 46, se
encontré que el mayor porcentaje de los cuidadores familiares (52%), siempre
logro aceptar la situacion de enfermedad de su familiar, en este orden de ideas
siempre (51%) esta tranquilo con el cumplimiento del deber de cuidar a su
familiar enfermo (item 47). No obstante el (43%) expresa que casi siempre es
capaz de ayudar a otros cuidadores de familiares enfermos (item 48), por
ultimo en esta dimensién el (58%), manifiesta que siempre con la experiencia
de cuidado del familiar ha aprendido lo que en la vida es importante (item 49)

El cambio dimensionado en los items del 50 al 52. El cuidador casi nunca
(41%) se ha aislado por cuidar a su familiar enfermo (item 50), un (51%)
manifiesta que casi nunca las tareas de cada uno de sus familiares han
cambiado en su distribucion para el cuidado de su familiar (item 51), y un
(44%) respondieron que casi el tiempo es insuficiente para todo lo que debe
hacer en el cuidado de su familiar (item 52).

En este orden de ideas, la trascendencia contemplada en los items 53 al 55,
reporta que el (45%) casi siempre ensefia a otros lo que ha aprendido al cuidar
a su familiar (item 53), el (49%) casi siempre lo que aprende sobre el cuidado
lo aplica con su familiar enfermo.(item 54) y el (55%) de los cuidadores
manifestaron que siempre su vida se ha modificado positivamente gracias a la
experiencia de cuidar a su familiar.
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La grafica 4, representa la informacion descrita anteriormente y permite
interpretar que el comportamiento de las puntuaciones del instrumento en la
dimension modificacion de vida obtenidas en la muestra del estudio revelan
gue 70 cuidadores familiares tuvieron un puntaje total de 22, seguido de 60
cuidadores con un puntaje de 15 y la minoria la representa 18 cuidadores con
un total de 25. En forma general el comportamiento del instrumento se
comporta de forma normal.

En cuanto a las medidas de variabilidad, el rango fue de 16, lo que indica que
hay un minimo de respuesta de 10 y un maximo puntaje de la respuesta de los
cuidadores de 26 y una media de 18.

La desviacion tipica obtenida en la puntuacién total fue de 3.78 lo que indica
gue la mayoria de los cuidadores obtuvieron un puntaje entre (18-3.78, 18+3.78)
1422y 21.78

El coeficiente de variacion es de (3.78/ 18) 21% lo que indica que las
respuestas obtenidas por los cuidadores son aproximadamente normal.

En la tabla 6, se presenta la distribucidén de las puntuaciones de los items en la
dimension Modificacion de la vida del instrumento “Habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica” (Barrera),
obtenidas en la muestra del estudio. Se puede observar que en la mayoria de
los items positivos la mayor frecuencia se encontr6 en las categorias de
respuesta siempre (4 items) y casi siempre (3 items), mientras que en los items
negativos la mayor frecuencia se encontré en la categoria de respuesta casi
nunca (3 items).

Tabla 6. Distribucién de las puntuaciones de los items en la dimension Modificacion de
la vida del instrumento “Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica” (Barrera), en la muestra del estudio.

Frecuencia absoluta Frecuencia relativa
Item Siempre Casi Casi Nunca |Siempre Casi Casi Nunca
Siempre | Nunca Siempre | Nunca
46 115 85 19 1 52% 39% 9% 0%
47 112 95 13 0 51% 43% 6% 0%
48 71 94 42 13 32% 43% 19% 6%
49 128 69 20 3 58% 31% 9% 1%
50 28 43 90 59 13% 20% 41% | 27%
51 17 46 112 45 8% 21% 51% | 20%
52 12 44 97 67 5% 20% 44% | 30%
53 73 99 35 13 33% 45% 16% 6%
54 99 108 13 0 45% 49% 6% 0%
55 121 92 7 0 55% 42% 3% 0%

Fuente: Base de datos del estudio
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Los Items del 46 al 49 evalidan la ganancia. Con respecto al item 46, se
encontré que el mayor porcentaje de los cuidadores familiares (52%), siempre
logra aceptar la situacion de enfermedad de su familiar, siempre (51%) esta
tranquilo con el cumplimiento del deber de cuidar a su familiar enfermo (ltem
47),el (43%) reportd que casi siempre es capaz de ayudar a otros cuidadores
familiares enfermos (item 48), por ultimo en esta dimension un 58% manifesto
que siempre con la experiencia de cuidado del familiar ha aprendido lo que en
la vida es importante (Item 49).

La subdimension cambio evaluada en los items del 50 al 52, reportd que el
cuidador casi nunca (41%) se ha aislado por cuidar a su familiar enfermo (Item
50), casi nunca las tareas de cada uno de sus familiares han cambiado en su
distribucion para el cuidado del familiar (51%-item 51) y un 44% respondi
que casi siempre el tiempo es insuficiente para todo lo que debe hacer mas el
cuidado de su familiar (item 52).

La trascendencia contemplada en los items 53 al 55, reporto que un 45% de
los cuidadores familiares casi siempre ensefia a otros lo que ha aprendido al
cuidar a su familiar (item 53), un 49% casi siempre lo que aprende sobre el
cuidado lo aplica con su familiar enfermo (item 54) y un 55% respondio que
siempre su vida se ha modificado positivamente gracias a la experiencia de
cuidar a su familiar.

4.2.3 Caracterizacion de los cuidadores familiares. A continuacion se
presentan las caracteristicas de los cuidadores familiares de personas con
enfermedad croénica que hicieron parte de la muestra en cuanto a
caracteristicas socioeconémicas como género, edad, nivel educativo, estado
civil, ocupacion y nivel socioeconémico.

Género. En cuanto al género, se identifico que la mayoria de los cuidadores
familiares pertenecen al género femenino correspondiente al 77% mientras que
al género masculino correspondié el 23% del total de la muestra. Estudios
realizados en el campo de la habilidad del cuidado del cuidador familiar de
personas con enfermedad crénica realizados por Diaz Alvarez’®, Montalvo y
Florez’” y Barrera Ortiz’®, han coincidido en afirmar que la mayorl'a de los
cuidadores familiares son el género femenino. En la mayoria de las familias, el

e DIAZ ALVAREZ, Juan Carlos. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de
pacientes en situacién de enfermedades crénicas vinculados al Hospital San Rafael de Girardot
2007. [En linea]. Disponible en internet:

http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxvl_6.pdf. [Citado el 12 de septiembre de
2010].

" MONTALVO PRIETO A Y FLOREZ TORRES |. Cuidadores de Cartagena y su
contexto de cuidado: Estudio comparativo Aquichan, Vol. 9, NUm. 2, agosto-sin mes, 2009, pp.
135-146. 2007. Universidad de La Sabana. [En linea]. Disponible en internet:
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/viewArticle/1477/1677
[Citado el 15 de septiembre de 2010]

8 BARRERA ORTIZ L.2000. Op cit.
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inico miembro que asume la mayor responsabilidad del cuidado es la mujer’.
Historicamente se le ha confiado a la mujer el cuidado del hogar, de los hijos y
de los enfermos, una obligacion moral, la cual la asumen desde un ambito
personal y social, sin omitir que posee responsabilidades y obligacion en lo que
presume al cuidado familiar. De igual manera toda mujer conserva el cuidado
como un servicio innato, como un acto de fidelidad ante la naturaleza.

Edad. El rango de edad de los cuidadores familiares de mayor frecuencia
estuvo ubicado entre los 36 y los 59 afios (56%), seguido de aquellos que
presentan una edad comprendida entre los 18 y los 35 afios (30%) y en menor
frecuencia se encontraron los cuidadores con 60 o0 mas afios de edad (14%).

La literatura describe estudios realizados en Argentina, Guatemala y Colombia,
gue son coincidentes con el nuestro, en virtud, de que la mayor concentracion
de los resultados esta en el rango de 36 a 59 afios, que para muchos tedricos
se constituye en un factor de riesgo generador de sobrecarga por encontrarse
en una edad productiva en la que asumen no soélo la funciéon de proveedor
econdémico del hogar, sino la formacién de los hijos, y cuidado de los pacientes
crénicos como es el caso del estudio de Barrera .

Otro estudio comparativo realizado en Colombia en tres unidades académicas,
reflejan edades similares con las identificadas en los cuidadores de la ciudad
de Monteria, toda vez que éstas se sitlan en el rango de 36 a 59 afios. Sin
embargo, se observo diferencias en las edades de los cuidadores mayores de
60 afios en los hallazgos detectados en la Universidad Nacional®.

Relacion de la edad del cuidador con la edad del receptor de cuidado. La
tabla 1, ilustra que los pacientes o receptores de cuidado en su gran mayoria
tienen una edad mayor que la edad del cuidador familiar. En efecto, mientras
que el 77% de los pacientes presenta una edad mayor que la del rango de
edad de sus cuidadores familiares, el 13 y el 9% presentan una edad igual o
inferior respectivamente al rango de edad de quienes los cuidan.

& Ibid.

80 BARRERA ORTIZ, Lucy. Et al. Habilidad de cuidadores familiares de personas con

enfermedad cronica. Mirada internacional. Aquichan, Vol 6, No 1 2006 [En linea]. [En linea].
Disponible en internet:
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/viewArticle/77/159 [Consultado
el 20 de julio de 2010].

81 BARRERA ORTIZ, Lucy. Et al. La habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad croénica. Investigacion educativa enfermeria 2006; 4(1) 35-46 [En
linea]. Disponible en internet:
http://aprendeenlinea.udea.edu.co/revistas/index.php/iee/article/viewFile/2925/2560[Co
nsultado el 24 de julio de 2010].
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Tabla 7. Relacion de la edad del receptor de cuidado con la edad de los
cuidadores familiares participantes del estudio.

Edad del receptor de cuidado N° %
Mayor que el rango de edad del cuidador 172 78%
Del mismo rango de edad del cuidador 29 13%
Menor que el rango de edad del cuidador 19 9%
Total 220 100%

Fuente: Base de datos del estudio

Al comparar la edad del cuidador familiar con los pacientes con enfermedades
cronicas, se determina que la edad del paciente es mayor que la edad del
cuidador, resultados que se determinaron en la investigacion de Barrera®.

El estudio de Parra y otro®?, logré determinar que la edad del cuidador familiar
es inferior que la del paciente, determinando que esta caracteristica se debe a
que en la mayoria de las patologias cronicas se presenta en la adultez. El
estudio de Barrera®, identificé que en un 64.44% los cuidadores son mas
joévenes que los pacientes

Por otra parte, las caracteristicas de poder comprender un fenbmeno de
cuidado se enmarcan en las capacidades y habilidades humanas que tiene el
cuidador familiar para lograr un estado de satisfaccion reciproco, que se
circunscriba en una dinamica enriquecedora que potencia la confianza,
satisfaccion y construccién permanente de saberes en torno a la probleméatica
de salud que se presente

En consecuencia, el estudio de Sanchez Herrera®, es concluyente cuando
afirma que no todos los individuos estan dotados de las mismas habilidades
frente al cuidado, en especial en la dimension de la comprension que hay que
tener cuando las personas son las responsables directas del cuidado de sus
parientes. Ademas, la edad es un factor muy influyente porque entre mas joven
es el cuidador menores son las posibilidades para establecer una relacion de
cuidado basada en la comprension por las limitaciones del otro.

8 Ibid., p. 12

8 PARRA RAMIREZ, Ana Maria & BERDEJO CARDEJO, Francia Liliana. Nivel de
habilidad del cuidado de los cuidadores informales de pacientes con alteracién neurolégica.
2008.(tesis) [En linea]. Disponible en internet:
http://www.javeriana.edu.co/biblos/tesis/enfermeria/2008/DEFINITIVA/Tesis03.pdf. [Citado el 12
de septiembre de 2010].

84 BARRERA ORTIZ. Op cit., p. 373-385

8 SANCHEZ HERRERA, Beatriz. Op cit., p. 373-385
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Parentesco o vinculo con la persona cuidada. El esposo(a) o conyuge
independiente del tipo de unién de pareja ocuparon el primer lugar en cuanto a
frecuencia (30%), seguido de los hijos (27%) y los padres (23%). En menor
proporcién se ubicaron otras (11%) (Sobrina, nuera, prima), seguido de los
abuelos (6%) y amigos (3%). (Tabla 4).

Tabla 8. Distribucion del parentesco o vinculo con la persona cuidada de los
cuidadores familiares participantes del estudio.

Modalidad Frecuencia | Porcentaje
Esposo(a) 67 30%
Madre/Padre 50 23%
Hijo(a) 60 27%
Abuelo(a) 13 6%
Amigo(a) 6 3%
Otro(a) 24 11%
Total 220 100%

Fuente: Base de datos del estudio

Los resultados indican que los esposos y los hijos son los principales
cuidadores familiares de pacientes con enfermedades crénicas, en la muestra
de estudio.

Garrido®®, en busqueda de la respuesta sobre ¢Quién es el cuidador? afirma
gue numerosos trabajos, publicados y no publicados, asi como la experiencia
de muchos, describen el perfil tipo del cuidador como una mujer entre 50 y 60
afios, madre de familia y ama de casa que dedica muchas horas al dia a
cuidar. En otros casos se trata del conyuge «sano», con una media de 70-80
afios de edad que a menudo presenta una situacion de salud fragil y una
escasa capacidad de adaptacion a los cambios y al aprendizaje de nuevas
funciones. También son cada vez mas frecuentes las hijas e hijos quienes
tienen que compatibilizar su trabajo con el cuidado de su familiar enfermo.

Al comparar los aportes de Garrido, con los resultados obtenidos en este
estudio, se encuentran diferencias en cuanto a la edad del cuidador al
describirse el perfil tipo del cuidador de la ciudad de Monteria, como una mujer
adulta con edad entre 36 y 59 afos. Se aprecian similitudes en cuanto al
parentesco o vinculo con la persona cuidada al encontrarse con mayor
frecuencia como cuidador familiar al cényuge «sano», que generalmente es
una mujer madre de familia y ama de casa que dedica muchas horas al dia a
cuidar y en otros casos se trata de la madre, de igual manera también las hijas
e hijos apoyan en el cuidado del familiar enfermo, a la vez que realizan otras
actividades.

86 GARRIDO. Op cit.p.1.
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Nivel educativo. El estudio revelé un predominio de bajo nivel educativo. La
mayor parte de los cuidadores familiares solo alcanzaron estudios de primaria
incompleta (37%), seguido de primaria completa (22%). El nivel técnico fue el
maximo nivel educativo alcanzado y corresponde a la menor frecuencia (11%).

Tabla 9. Distribucion del nivel educativo de los cuidadores familiares
participantes del estudio.

Nivel educativo N° %
Primaria incompleta 82 37%
Primaria completa 47 22%
Bachillerato incompleto 33 15%
Bachillerato completo 34 15%
Técnico 24 11%
Universitario 0 0
Total 220 100%

Fuente: Base de datos del estudio

Los resultados obtenidos son similares a los que reporta la investigacion de
Montalvo et al*’, realizada en la ciudad de Cartagena, en cuanto a la condicion
de bajo nivel educativo. Sin embargo, estos datos son divergentes con el
estudio realizado por Castro Ordéfiez %, en la ciudad de Bogota, en la cual se
obtuvo como hallazgo relevante que el 47.6% de los entrevistados terminaron
satisfactoriamente su bachillerato y no se observé la condicién de primaria
incompleta.

El nivel educativo de los cuidadores familiares que participaron en el estudio
podria estar relacionado con las fluctuaciones que se reflejan en la
permanencia escolar en Cérdoba, debido a que el 42% de las personas que
ingresan a la primaria no culminan sus estudios, el 57% no terminan la
secundaria, situacién que se agudiza en la media vocacional la cual reporta
que el 62% no terminan satisfactoriamente el bachillerato®’.

8 MONTALVO PRIETO, Amparo; FLOREZ TORRES, Inna Elida , Op cit., p. 238

88 CASTRO ORDONEZ, Shirley. Nivel de habilidad Del cuidador informal en el cuidado
del paciente con insuficiencia cardiaca clase funcional Il y Ill en una Institucién del Il nivel,
Bogota. 2009 (tesis). [En linea]. Disponible en internet:
http://www.javeriana.edu.co/biblos/tesis/enfermeria/2009/DEFINITIVA/tesis10.pdf [Citado el 24
de septiembre de 2010].

89 GOBERNACION DE CORDOBA. Plan de Desarrollo [En linea]. Disponible en internet:
http://www.cordoba.gov.co/plan_desarrrollo/index.html [Citado el 25 de julio de 2010].

76


http://www.javeriana.edu.co/biblos/tesis/enfermeria/2009/DEFINITIVA/tesis10.pdf
http://www.cordoba.gov.co/plan_desarrrollo/index.html

En los cuidadores familiares un nivel educativo bajo es una condicion que
puede afectar la posibilidad de acceder a la informacion, de comprension, de
aprendizaje y de comunicacion que se deberan establecer acerca del cuidado y
todas aquellas actividades que garanticen el bienestar del paciente enfermo.

La participacion de la educacion en los procesos de salud- enfermedad es
fundamental, toda vez que las habilidades se ven comprometidas cuando las
personas son analfabetas o con bajos niveles educativos, dado que no pueden
comprender algunas situaciones de los pacientes crénicos afectando su tipo de
relacién y su calidad de vida. Para London et al®, las diferencias en los logros
educativos marcaran habilidades desiguales en las personas, de alli la
necesidad de ofrecer oportunidades educativas para que las poblaciones
tengan acceso a formarse y contribuir positivamente en el desarrollo de sus
habilidades frente al cuidado.

Estos hallazgos son de gran importancia para constituir las intervenciones
educativas que promuevan la comprension de los diferentes situaciones que
podrian presentar el paciente con enfermedades crénicas, permitiendo de esta
manera establecer conocimientos que suplan las necesidades de la diada
cuidador — paciente.

Estado civil. La tabla 3, muestra que la mayoria de los cuidadores familiares
que participaron en el estudio tienen una union de pareja estable que
representa el 60% de los cuales el 25% son casados y el 35% viven en union
libre.

Tabla 10. Distribucion del estado civil de los cuidadores familiares participantes

del estudio.

Estado civil N° %
Soltero(a) 59 26%
Casado(a) 56 25%
Union libre 78 35%
Separado(a) 18 8%
Viudo(a) 9 4%
Total 220 100%

Fuente: Base de datos del estudio

% LONDON, Silvia & FORMICHELLA, Maria Martha. El concepto de desarrollo de Sen y

su vinculacién con la educacién. Rev. Economia y Sociedad. Vol. 11 No. 017 México. 2006.
pp. 17-32
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Los resultados del estudio de Espin Andrade®, se podria cotejar con los
obtenidos dado que sus hallazgos identificaron que el 55.7% de los
participantes estan casados y con el estudio de Venegas Bustos®, contintia en
la linea de convergencias, debido a que identificé un 51.64% en la condicion
de casados. La misma tendencia se hall6 en el estudio de Steele®, quien
reporta con mayor frecuencia la condicion de casado con un 32.4% del total de
la muestra. Se destaca en este estudio que los participantes casados
presentaron una menor sobrecarga que en el resto de los participantes.

Se muestra favorable que en su mayoria los cuidadores familiares de la ciudad
de Monteria se encuentren con una pareja estable, en razén de que el enfoque
del ciclo vital familiar segin Louro®, enfatiza en que las parejas poseen
mayores opciones de potenciar sus habilidades y capacidades para enfrentar
obstaculos de la vida cotidiana.

Como enfoque negativo esta caracteristica podria considerarse como negativa,
debido a que los cuidadores familiares deberan responder por las funciones y
deberes de cuidado, efectuando mdltiples roles de indole familiar.

Ocupacién. La mayoria de los cuidadores familiares que participaron en el
estudio se ocupan en labores del hogar (61%), seguido de un 29% que se
dedica a actividades laborales de forma independiente. Del total de la muestra
solo un 6% son empleados y un 5% son estudiantes.

ol ESPIN ANDRADE, Ana Margarita. Caracterizacién psicosocial de cuidadores

informales de adultos mayores con demencia. Revista cubana de salud publica. Vol. 34, Num.
3, julio-septiembre, 2008 Sociedad Cubana de Administracion de Salud. La Habana, Cuba. [En
linea]. Disponible en internet:
http://redalyc.uaemex.mx/src/inicio/ArtPdfRed.jsp?iCve=21434302[Citado el 15 de julio
de 2010].

9 VENEGAS BUSTO, Op cit., p. 143

9 STEELE BRITTON, Héctor. Prevalencia Del sindrome de sobrecarga Del cuidador en

cuidadores informales de pacientes del hospital diurno del Hospital Nacional Psiquiatrico
durante los meses de octubre y noviembre de 2009. Tesis. 2010. [En linea]. Disponible en
internet: http://www.binasss.sa.cr/bibliotecas/bhp/textos/tesis20.pdf [Citado el 15 de julio de
2010].
94 LOURO BERNAI, Isabel. Modelo de salud del grupo familiar. Rev Cubana Salud
Puablica 2005;31(4). [En linea). Disponible en internet en:
http://bvs.sld.cu/revistas/spu/vol31_4 05/spull405.htm#cargo. [Citado el 23 de agosto de
2010]
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Los datos anteriores se encuentra estrechamente relacionado con el estudio de
Montalvo®, el cual demuestra porcentajes similares de un 56% al estudio,
donde en su mayoria, los cuidadores familiares dejan sus ocupaciones
laborales para dedicarse al cuidado del paciente con enfermedad crénica.

Esta situacion guarda relacién con las caracteristicas de sexo y el nivel
educativo que se plantearon anteriormente en el documento, donde las mujeres
en mayor porcentaje son las que cuidan y se dedican al hogar, permitiendo de
esta manera brindar cuidado a los pacientes con enfermedad cronica,
ejecutando directamente las tareas que devenga la situacion de cada paciente.
Se argumenta que el predominio de los cuidadores familiares que trabajan
dedica menos horas de cuidado que aquellos que no trabajan®. Por tanto el
hecho que en su mayoria los cuidadores familiares participantes del estudio
sean desempleados, con caracteristicas ama de casa en mayor porcentaje,
puede favorecer la habilidad de cuidado del cuidador.

Estrato socioeconémico. En su mayoria los cuidadores familiares que
participaron en el estudio pertenecen al estrato 1 (85%) seguido del estrato 2
(10%) y en menor proporcion de estrato 3 (5%).

Los resultados obtenidos son similares a los reportados en el estudio de
Duefias et al*’, donde se identific6 que el 73,5% de los cuidadores familiares
pertenecen a los estratos 1 y 2. El estrato socioecondémico esta ligado a
factores de riesgos asociados a las condiciones de vida, en los bajos estratos
predomina el dificil acceso a los servicios de salud, a la educacion y a las
necesidades basicas, lo que limita el proceso de acompafamiento frente al
cuidado del paciente crénico. En consecuencia, estas caracteristicas podria
causar un impacto en diferentes ambitos del nivel de vida del cuidador familiar
y en la habilidad de cuidado, teniendo en cuenta que podria ser mas dificil si no
se cuenta con un respaldo economico y apoyo social efectivo.

Tiempo de dedicacion como cuidador. Del total de la muestra un 94% de los
cuidadores familiares estan dedicados al cuidado de la persona con

9 MONTALVO PRIETO, Amparo; FLOREZ TORRES, Inna Elida , Op cid., p. 232

% LA OCUPACION LABORAL DE LOS CONVIVIENTES CON AFECTADOS POR
DISCAPACIDADES. Un andlisis multivariable. Revista Internacional de Sociologia (RIS) Vol.68,
n°® 2, Mayo-Agosto, 311-332, 2010 ISSN : 0034-9712 elSSN [En linea]. Disponible en internet:
http://digital.csic.es/bitstream/10261/23965/1/R1S2010.pdf [Citado el 25 de julio de 2010].
o7 DUENAS, Diana, et al .Sindrome del cuidador de adultos mayores discapacitados y
sus implicaciones psicosociales. 2006. [En linea]. Disponible en internet:
http://colombiamedica.univalle.edu.co/Vol37No2sup.1/html/cm37n2sla5.htm[Citado el 25 de
agosto de 2010].
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enfermedad cronica desde el momento en que se les diagnosticO sus
problemas de salud. EI 63 % del total de los cuidadores familiares que
participaron en el estudio informaron ser los Unicos dentro del grupo familiar
que brindan cuidados a la persona enferma, mientras que el 37% restante
comparten algunas actividades de cuidado con otros familiares.

En cuanto al tiempo que se lleva el rol como cuidador, la mayoria de los
participantes tienen 37 o meses de estar dedicados al cuidado del familiar
enfermo cronico (43%), seguido del grupo que lleva entre 19 a 36 meses
(22%). Los resultados revelen que existe un grupo con menor tiempo
realizando actividades de cuidado a personas con enfermedad cronica que va
entre 7 a 18 meses (19%) y un grupo que recién inicia su rol como cuidador
familiar (17).

Con relacion al numero de horas diarias dedicadas al cuidado la mayoria de los
cuidadores participantes del estudio se dedica a esta labor durante las 24 horas
del dia (51%), seguido del grupo que dedica entre 13 a 23 horas diarias (25%),
entre 7 a 12 horas (16%) y menor o igual a 6 horas (8%).

Este resultado hace posible determinar que los cuidadores familiares
desempefian su rol de cuidadores, desde el inicio de la enfermedad de
pacientes con enfermedades crénicas, lo que es de vital importancia para el
acompafiamiento y asistencia en las tareas cotidianas relacionadas con el
cuidado y el seguimiento del proceso de la enfermedad.

Por otro lado la entrega de cuidado que brinda el cuidador informal depende en
gran medida del tiempo que lleva cuidando, situacion que podria contribuir a la
habilidad de cuidado de cada cuidador familiar de pacientes con enfermedades
cronicas, sin omitir que dicha situaciéon podria conllevar al cuidador familiar a
dejar a un lado su condicién de salud viéndose comprometido su estado fisico,
emocional, econdmico, social y religioso.

Diaz Alvarez®® en su investigaciéon manifiesta que a mayor tiempo de cuidado
mayor sera la sobrecarga fisica para el cuidador, ademas influye directamente
en la habilidad de cuidado de cuidadores familiares de pacientes con
enfermedad crénica, situacion que es de gran aporte para el estudio, ya que se
podrian implementar estrategias para el fortalecimiento de habilidades de los
cuidadores siendo este el eje principal para mejorar las condiciones de vida de
los pacientes con enfermedades cronicas.

La dedicacion de tiempo de cuidado del cuidador familiar, se manifiesta en la
percepcion que él tenga del tiempo que dedica exclusivamente a él, en donde

9 DIAZ ALVAREZ, Juan Carlos., Op cid., p. 15
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el cuidado se convierte en una accién unica en la existencia del ser, por llevar
un largo tiempo en la accién de cuidar, estos aspectos pueden llegar a interferir
en el desarrollo de la habilidad porgue al volverse exclusivo, descuida su propio
cuidado, y al no tener tiempo para si mismo comienza a presentarse cambios a
nivel emocional, fisico, social que se proyectan en su interrelaciéon con la
persona al cuidado y las demas personas que lo rodean.
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5. CONCLUSIONES

Las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores familiares de
pacientes con enfermedad crénica, hospitalizados en una ESE de mediana
complejidad de la ciudad de Monteria residentes en diferentes sectores
urbanos de la ciudad, corresponden a las reportadas por diferentes estudios
en el contexto Colombiano y Latinoamericano en cuanto a que las mujeres
asumen el cuidado de las personas con enfermedad crénica, el nivel de
escolaridad es bajo, su estado civil se encuentra la mayoria en union libre y en
una menor proporcién viudos, la actividad que se dedican al hogar, el tiempo
gue llevan como cuidador familiar es mas de 37 meses.

La consistencia interna se midio a través del coeficiente Alfa de Cronbach, cuyo
valor para el instrumento fue de 0.82 teniendo en cuenta que es un instrumento
nuevo, puede considerarse un estadio confiable. Se confirmo en cada una de
las dimensiones, con resultados en la dimension de relacion 0.61, la dimension
de comprension 0.81 y en la de modificacién de la vida 0.42, demostrando que
esta Ultima requiere una revision de la autora.

La literatura revisada sobre las dimensiones relacion, comprension y
modificacion de la vida, muestra que el constructo que describe el fenbmeno
coincide con su aplicacién. La relacién se basa en satisfaccion del cuidador, la
carga como indicador de cuidado, deterioro en las relacion con el cuidador, los
estilos de afrontamiento, en la habilidad para observar, escuchar, brindar
apoyo; mientras que la dimension comprensién es vista como el entendimiento,
el aprendizaje de la situacion se basa en el conocimiento y el manejo de de los
tratamientos; y la modificacién de la vida la asumen cambios por el nuevo rol
de cuidador, mudltiples roles, es fundamenta el autoestima del cuidador,
cambios en sus rutina diarias, en su cotidianidad.

El instrumento permite valorar la habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica y en un futuro el instrumento
puede ser aplicado en diferentes regiones de Colombia y con diversas
poblaciones de cuidadores.

El instrumento cumple con las caracteristicas de eficiencia, sensibilidad,
objetividad, comprensién, equilibrio, rapidez, unidimensionalidad, intervalo,
linealidad, razon, reactividad sencillez, requiere un promedio de 30 minutos
para su aplicacion, mide la habilidad de cuidado, con un escala de siempre,
casi siempre, casi nuncay nunca.

Contribuir con el proceso psicométrico de un instrumento creado para el
contexto colombiano es un aporte para la investigaciéon en Enfermeria, lo cual

82



permitira la utilizacion de este instrumento en otras investigaciones de
cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica.

Se hace necesario determinar el grado de asociacién y de homogeneidad que
presenta el instrumento en los dos momentos de aplicacion, con un reporte que
logre un analisis factorial exploratorio que identifiqgue si las dimensiones son
representativas especialmente la de modificacion de la vida que reporta una
baja confiabilidad.
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6. RECOMENDACIONES

Continuar realizando el proceso psicométrico de confiabilidad en poblaciones
homogéneas, ampliando la muestra, logrando reconocer la estabilidad con
aplicaciones de prueba y re-prueba.

Para aumentar la confiabilidad instrumento se recomienda trabajar con
muestras mas grandes para que la confiabilidad de la prueba no se vea
afectada, realizar nuevas aplicaciones que permitan hacer nuevas mediciones
estadisticas y ajustes necesarios a los items del instrumento.

A la comunidad cientifica e institucional se recomienda en insistir en reconocer
la necesidad de abordajes dirigidos a los cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica.

Para los cuidadores familiares es importante el uso de este instrumento por que
va a permitir medir e identificar la habilidad de cuidado que tiene una persona
que cuida a otra con enfermedad crénica. Por tanto se recomienda utilizar este
nuevo instrumento creado para el contexto Latinoamericano y Colombiano, que
permite identificar el nivel y las deficiencias en la habilidad de cuidado, para
generar programas de apoyo que contribuyan a mejorar la calidad de vida del
cuidador familiar y de la persona cuidada.

El instrumento podra ser utilizado por investigadores de otras disciplinas de
ciencias de la salud, como aporte que hace a la disciplina y a la investigacion
del area de la salud.

Se recomienda que durante el momento de la aplicacion del instrumento
aclarar los términos que generan dificultad, aunque este instrumento cuenta
con terminologia de nuestro medio Colombiano, a través de items negativos y
positivos se debe determinar si resultan confusos y afectan la confiabilidad del
instrumento.

A la Universidad Nacional de Colombia, se recomienda continuar apoyando
este tipo de investigaciones que construyen ciencia y a su vez aportan al
mejoramiento de la calidad de vida de la sociedad.

A la Secretaria de Salud del departamento de Monteria se recomienda,
reconocer los resultados, que permiten generar nuevas propuestas de atencién
dirigidas a los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica que
viven en la region.
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En general a la comunidad cientifica e institucional se recomienda insistir en
rescatar el valor social que representan los multiples y variados abordajes que
realiza el area de la salud los cuales deben ser reconocidos por los cuidadores
familiares y de las personas con enfermedad cronica permitiendo una mejor
calidad de vida.

85



BIBLIOGRAFIA

BADIA LLACHAb, et al. Calidad de vida, tiempo de dedicacién y carga
percibida por el cuidador principal informal del enfermo de Alzheimer. En: Aten
Primaria  2004;34(4):170-7 [En linea]. Disponible  en Internet:
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet? f=7016&articuloid=13065825 [Citado el 20
de octubre de 2010]

BARRERA ORTIZ L. Construccion validacién de instrumento para medir la
habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica. Documento archivo Grupo Cuidado al Paciente crénico. Facultad de
Enfermeria Universidad Nacional de Colombia.2008.

BARRERA ORTIZ L. Trabajo con padres de nifios con fibrosis quistica.
Presentado en el Coloquio Nacional de Investigacion en Enfermeria. Bogota.
2001. Citado por SACHEZ HERRERA Beatriz. Habilidad de cuidado de los
cuidadores de personas en situacion de enfermedad crénica. En: El arte y la
ciencia del cuidado. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermeria. Universidad
Nacional de Colombia. pp. 383-384.

BARRERA ORTIZ L. Nutricion y estilos de vida de familias de escolares en
Funza. Tesis para optar el titulo de Magister en Enfermeria. Facultad de
Enfermeria. Universidad nacional de Colombia. Bogota.1998. Citado por
SACHEZ HERRERA Beatriz. Habilidad de cuidado de los cuidadores de
personas en situacion de enfermedad cronica. En: El arte y la ciencia del
cuidado. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de
Colombia. pp. 381-382.

BARREA LUCY Y PINTO NATIVIDAD. Trabajo con nifios en situacion de
enfermedad cronica de origen neuroldgico en el ISS: Clinica del Nifio. Facultad
de Enfermeria. Universidad nacional de Colombia. Bogota.2002. Citado por
SACHEZ HERRERA Beatriz. Habilidad de cuidado de los cuidadores de
personas en situacién de enfermedad crénica. En: El arte y la ciencia del
cuidado. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de
Colombia. pp. 384-385.

BARRERA ORTIZ et al. Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica: comparacion de géneros. En: Revista De
Enfermeria. Aquichan, octubre, afio/vol. 6, numero 001. Universidad de la
sabana, Chia, Colombia pp. 22-33 2006. [En linea] Disponible en internet:
http://redalyc.uaemex.mx/pdf/741/74160104.pdf [Citado en agosto 15 de 2010]

BAROJAS AGUILAR, Saray. Férmula para el calculo de la muestra en
investigaciones de salud. Salud en tabasco enero-agosto, afio/ vol. 11 nimero

86


http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet?_f=7016&articuloid=13065825
http://redalyc.uaemex.mx/pdf/741/74160104.pdf

1 -2. Secretaria de salud del estado de tabasco, Villahermosa-México. pp.333-
338. 2005. [En linea] Disponible en internet:
http://redalyc.uaemex.mx/pdf/487/48711206.pdf [Citado en septiembre 26 de 2010]

BAZO, Maria Tereza. Vejez dependiente, politicas y calidad de vida. Papers 56,
1998. pp. 143-161. [En lineal. Disponible  en internet:
http://www.raco.cat/index.php/papers/article/viewFile/25520/25353 [Citado en
septiembre 15 de 2010].

BERNAL CESAR. Metodologia de la investigacion. Pearson México. Il edicion
2006, pp. 214

BIURRUN UNZUE, A. La asistencia de los familiares cuidadores en la
enfermedad de Alzheimer. En: Asociacion de Familiares de Enfermos de
Alzheimer de Navarra (AFAN). Rev Esp Geriatr Gerontol 2001;36(6):325-330
[En linea]. Disponible en Internet:
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet? f=7012&articuloid=13021717 [Citado el 27
de Octubre de 2010]

BURNS Y GROVE. Investigacion en enfermeria. 32 Edicién en espafol de la
obra original en inglés Understanding Nursing Research. Elsevier. Espafa.
pp.297.

CASTRO ORDONEZ, Shirley. Nivel de habilidad Del cuidador informal en el
cuidado del paciente con insuficiencia cardiaca clase funcional Il y Il en una
Institucion del 11l nivel, Bogota. 2009 (tesis). [En linea]. Disponible en internet:
http://www.javeriana.edu.co/biblos/tesis/enfermeria/2009/DEFINITIVA/tesis10.pdf [Citado el
24 de septiembre de 2010].

CID RUZAFA, Javier y DAMIAN MORENO, Javier. Valoracion de la
discapacidad fisica: el indice de barthel. En: Salud Publica N° 2 Marzo 1997.
[En linea]. Disponible en internet:
http://mww.msc.es/biblioPublic/publicaciones/recursos_propios/resp/revista_cdr
om/VOL71/71_2 127.pdf [Citado en enero 9 de 2010]

CONSEJO DE ORGANIZACIONES INTERNACIONALES DE LAS CIENCIAS
MEDICAS (CIOMS). ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD. Pautas éticas
internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos. Ginebra
2002. [En linea] Disponible en internet:
http://www.cioms.ch/publications/guidelines/pautas_eticas_internacionales.htm
[Citado agosto 23 de 2010]

CONGRESO DE COLOMBIA. Ley 911 de 2004. [En linea] Disponible en
internet:

87


http://redalyc.uaemex.mx/pdf/487/48711206.pdf
http://www.raco.cat/index.php/papers/article/viewFile/25520/25353
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet?_f=7012&articuloid=13021717
http://www.javeriana.edu.co/biblos/tesis/enfermeria/2009/DEFINITIVA/tesis10.pdf
http://www.cioms.ch/publications/guidelines/pautas_eticas_internacionales.htm

http://www.facultadsalud.unicauca.edu.co/documentos/Enf/LEY%20911%20DE%202004.htm
[Citado el 24 de agosto de 2010]

DIAZ ALVAREZ, Juan Carlos. Habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de pacientes en situacion de enfermedades cronicas vinculados al
Hospital San Rafael de Girardot 2007. [En linea]. Disponible en internet:

http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxvl_6.pdf. [Citado el 12 de
septiembre de 2010].

DUENAS, Diana, et al .Sindrome del cuidador de adultos mayores
discapacitados y sus implicaciones psicosociales. 2006. [En linea]. Disponible
en internet:
http://colombiamedica.univalle.edu.co/Vol37No2sup.1/html/cm37n2sla5.htm|[Cit
ado el 25 de agosto de 2010].

ESPIN ANDRADE, Ana Margarita. Caracterizacion psicosocial de cuidadores
informales de adultos mayores con demencia. Revista cubana de salud publica.
Vol. 34, Num. 3, julio-septiembre, 2008 Sociedad Cubana de Administracion de
Salud. La Habana, Cuba. [En linea]. Disponible en internet:
http://redalyc.uaemex.mx/src/inicio/ArtPdfRed.jsp?iCve=21434302[Citado el 15 de
julio de 2010].

FERRELL, Bettyet et al. Perspectivas de las familias de mujeres con cancer
ovarico. Traducido por Sanchez Herrera, Beatriz. Profesora Asociada,
Universidad Nacional de Colombia, Facultad de Enfermeria. Agosto 15 de
2003. Documento traducido con propésitos académicos dentro de la
investigacion “Disefio y Evaluacion de un Programa para el Desarrollo de
Habilidades de Cuidado en Cuidadores Familiares de Personas con
Enfermedad Cronica" Universidad Nacional de Colombia - COLCIENCIAS

GALVIS LOPEZ et al. Comparacion entre la habilidad de cuidado de
cuidadores de personas de enfermedad cronicidad en Villavicencio - Meta. En:
Avances de Enfermeria Vol. XXl No 1 Enero-junio 2004. [En linea].
Disponible en internet: http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxiil_1.pdf
[Citado en septiembre 12 de 2010].

GARRIDO BARRAL A. Cuidando al cuidador. Revista Espafiola de Geriatria y
Gerontologia Vol.38 Num. 04 IMSALUD. Madrid. Espafia.2003 [En linea]
Disponible en internet:
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet?_f=7064&ip=190.65.180.229&articuloid=13050198&re
vistaid=124 [Citado el 25 de octubre de 2010]

GARRIDO MOLINA et al. “Cuidando al cuidador” En: Centro de Hemodialisis
“‘Nefroubeda”. Jaén pp. 293. : [En linea] Disponible en internet:
http://www.seden.org/files/293a.pdf [Citado el 8 de agosto de 2010]

88


http://www.facultadsalud.unicauca.edu.co/documentos/Enf/LEY%20911%20DE%202004.htm
http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxv1_6.pdf
http://redalyc.uaemex.mx/src/inicio/ArtPdfRed.jsp?iCve=21434302
http://www.enfermeria.unal.edu.co/revista/articulos/xxii1_1.pdf
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet?_f=7064&ip=190.65.180.229&articuloid=13050198&revistaid=124%20
http://www.doyma.es/revistas/ctl_servlet?_f=7064&ip=190.65.180.229&articuloid=13050198&revistaid=124%20
http://www.seden.org/files/293a.pdf

GARCIA-CALVENTEA, Maria del Mar et al. El impacto de cuidar en la salud y
la calidad de vida de las mujeres. En. Escuela Andaluza de Salud Publica.
Granada. Espafia .Grupo de Género y Salud Publica de SESPAS 2004. .[En
linea]. Disponible en Internet: http:/scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S0213-
91112004000500011&script=sci_arttext [Citado el 22 de octubre de 2010]

GOBERNACION DE CORDOBA. Plan de Desarrollo [En linea]. Disponible en
internet: http://www.cordoba.gov.co/plan_desarrrollo/index.html [Citado el 25 de julio de
2010]

HERNANDEZ SAMPIERI Et al. Metodologia de la Investigacion. Cuarta
edicion. México. McGraw Hill/ Interamericana Editores, S.A. de C.V.2008. ISBN
970-10—5753-8.pp. 285.

LA OCUPACION LABORAL DE LOS CONVIVIENTES CON AFECTADOS
POR DISCAPACIDADES. Un andlisis multivariable. Revista Internacional de
Sociologia (RIS) Vol.68, n° 2, Mayo-Agosto, 311-332, 2010 ISSN : 0034-9712
elSSN [En linea]. Disponible en internet:
http://digital.csic.es/bitstream/10261/23965/1/RIS2010.pdf [Citado el 25 de julio de
2010].

LONDON, Silvia & FORMICHELLA, Maria Martha. EIl concepto de desarrollo de
Sen y su vinculacién con la educacion. Rev. Economia y Sociedad. Vol. 11 No.
017 México. 2006. pp. 17-32

LOURO BERNAI, Isabel. Modelo de salud del grupo familiar. Rev Cubana
Salud Publica 2005;31(4). [En linea]. Disponible en internet en:
http://bvs.sld.cu/revistas/spu/vol31_4 05/spull405.htm#cargo.
[Citado el 23 de agosto de 2010].

MONTALVO PRIETO A Y FLOREZ TORRES |. Cuidadores de Cartagena y su
contexto de cuidado: Estudio comparativo Aquichan, Vol. 9, Nium. 2, agosto-sin
mes, 2009, pp. 135-146. 2007. Universidad de La Sabana. [En linea].
Disponible en internet:
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/viewArticle/1477/1677
[Citado el 15 de septiembre de 2010

MURNOZ COBOS, J.M. et al. La familia en la enfermedad terminal. En: Medicina
de Familia (And) Vol. 3, N.%4 4, noviembre 2002 [En linea]. Disponible en
internet:  http://www.samfyc.es/Revista/PDF/v3n4/07.pdf [Citado el 8 de
Noviembre de 2010].

OVIEDO Heidi Celina, CAMPO y ARIAS Adalberto. APROXIMACION AL USO
DEL COEFICIENTE ALFA DE CRONBACH. Revista colombiana de psiquiatria,
vol. XXXIV, numero 004 Asociacion Colombiana de Psiquiatria Bogota,
Colombia pp. 572-580. [En linea] Disponible en:

89


http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S0213-91112004000500011&script=sci_arttext
http://scielo.isciii.es/scielo.php?pid=S0213-91112004000500011&script=sci_arttext
http://www.cordoba.gov.co/plan_desarrrollo/index.html
http://digital.csic.es/bitstream/10261/23965/1/RIS2010.pdf
http://bvs.sld.cu/revistas/spu/vol31_4_05/spu11405.htm#cargo
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/viewArticle/1477/1677

http://redalyc.uaemex.mx/redalyc/ntml/806/80634409/80634409.html  [Citado el 14 de
octubre de 2010]

PARRA RAMIREZ, Ana Maria & BERDEJO CARDEJO, Francia Liliana. Nivel
de habilidad del cuidado de los cuidadores informales de pacientes con
alteracion neurologica. 2008. [En linea]. Disponible en internet:
http://www.javeriana.edu.co/biblos/tesis/enfermeria/2008/DEFINITIVA/Tesis03.
pdf. [Citado el 12 de septiembre de 2010].

PINTO NATIVIDAD. Modelo de cuidado en el hogar para pacientes que viven
enfermedad crénica. Cuidado y Practica de enfermeria.Bogota:Unibiblos.2000.

PINTO NATIVIDAD Y SANCHEZ BEATRIZ. Promocion del estilo de vida
saludable para la prevencion de la enfermedad crénica en el Municipio de
Funza. Trabajo presentado en el Coloquio Nacional de Investigacion en
Enfermeria. Bogota. 2001. Citado por SACHEZ HERRERA Beatriz. Habilidad
de cuidado de los cuidadores de personas en situacion de enfermedad cronica.
En: El arte y la ciencia del cuidado. Grupo de Cuidado Facultad de Enfermeria.
Universidad Nacional de Colombia. pp. 384

POLIT Y HUNGLER. Investigacion cientifica en ciencias de la salud, Mc Graw
Hill Interamericana México. V edicion 1995, pp.118.

REPUBLICA DE COLOMBIA. MINISTERIO DE SALUD. Resolucién 008430 de
octubre de 1993. Articulo 11, numeral. [En linea] Disponible en internet:
http://www.dib.unal.edu.co/promocion/etica_res_8430_1993.pdf [Citado en 24 de agosto de
2010].

SABINO CARLOS. El proceso de investigacion. El cid editor. 1976. pp. 160
SACHEZ HERRERA B. Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en
situacién de enfermedad crénica. En: El arte y la ciencia del cuidado. Grupo de
Cuidado Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. pp. 377-
378.

SANCHEZ BEATRIZ. Caracteristicas de la enfermedad cronica en el Municipio
de Funza. Programa de Extensién Universitaria. Facultad de Enfermeria.
Universidad nacional de Colombia. Bogota.1998. Citado por SACHEZ
HERRERA Beatriz. Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en
situacion de enfermedad cronica. En: El arte y la ciencia del cuidado. Grupo de
Cuidado Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. pp. 384
SANCHEZ BEATRIZ. La experiencia de ser cuidadora de una persona de una
persona en situacion de enfermedad crénica. Investigacion y educacion en
Enfermeria. Vol. XIX (2).2001.pp.36-51.

90


http://redalyc.uaemex.mx/redalyc/html/806/80634409/80634409.html
http://www.dib.unal.edu.co/promocion/etica_res_8430_1993.pdf%20%5BCitado

STEELE BRITTON, Héctor. Prevalencia Del sindrome de sobrecarga Del
cuidador en cuidadores informales de pacientes del hospital diurno del Hospital
Nacional Psiquiatrico durante los meses de octubre y noviembre de 2009.
Tesis. 2010. [En linea. Disponible en internet:
http://www.binasss.sa.cr/bibliotecas/bhp/textos/tesis20.pdf [Citado el 15 de julio de 2010].

TRIGAS FERRIN Maria. indice de katz, actividades basicas de la vida diaria.
[En linea]. Disponible en internet: hitp://www.meiga.info/escalas/IndiceDeKatz.pdf.
[Citado en enero 9 de 2010]

TRIGAS FERRIN M. La escala de Lawton y Brody: actividades instrumentales
de la vida diaria.[En linea]. Disponible en internet:
http://www.meiga.info/escalas/ESCALADELAWTONYBRODY .pdf [Citado en enero 9 de
2010]

VENEGAS BUSTO, Blanca Cecilia. Habilidad del cuidador y funcionalidad de la
persona cuidada. En: Facultad de Enfermeria Universidad de la Sabana Vol 6,
No 1 (2006) [En linea]. Disponible en Internet:
dialnet.unirioja.es/servlet/fichero_articulo?codigo=2360322&0. [Citado en
marzo 13 de 2010]

ZABALEGUI RODRIGUEZ, A, et al. Revision de evidencias: cuidadores
informales de personas mayores de 65 afos. Evidentia 2007 ene-feb; 4(13).
[En linea]. Disponible en internet: http://www.index-
f.com/evidentia/n13/291articulo.php [Consultado el 14 de Noviembre de 2010]

91


http://www.binasss.sa.cr/bibliotecas/bhp/textos/tesis20.pdf
http://www.meiga.info/escalas/IndiceDeKatz.pdf
http://www.meiga.info/escalas/ESCALADELAWTONYBRODY.pdf
http://pensamientoycultura.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/issue/view/7
http://pensamientoycultura.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/issue/view/7

ANEXOS



ANEXO A

Estudio: Confiablidad del instrumento, “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
pacientes con enfermedades crénicas”. Monteria, 2010.

Investigadora: Marylolis Vergara Mercado. Estudiante de Maestria en enfermeria.

Directora: Lucy Barrera Ortiz

INSTRUMENTO HABILIDAD DE CUIDADO DEL CUIDADOR FAMILIAR
(Barrera, 2008)

SIEMPRE CASI CASI NUNCA
No. ITEMS SIEMPRE NUNCA

RELACION

ORIENTACION

1 Tengo la informacion necesaria para cuidar
a mi familiar enfermo.

2 Me producen disgusto las reacciones de mi

familiar
3 Me angustia el cuidado de mi familiar
4 Puedo tomar decisiones con seguridad
sobre el cuidado de mi familiar
ACTITUD

Me preocupa enfermarme

6 Mi labor como cuidador en general es bien
valorada.

7 Soy capaz de solucionar los problemas de
cuidado de mi familiar

OPORTUNIDAD

8 Busco enriquecerme con la experiencia de
otros cuidadores.

9 La experiencia de otras personas me ha sido
util para mejorar el cuidado que doy a mi
familiar

10 | He logrado experiencia con el cuidado de mi
familiar.

11 | Larelacion con mi familiar, me da fortaleza
para continuar respondiendo por su cuidado.

SOBRECARGA

12 | Tengo cansancio fisico por las
responsabilidades de cuidado que tengo

13 Cuidar a mi familiar es demasiada
responsabilidad sobre mi.

14 | Nadie me ayuda con la responsabilidad de
cuidar a mi familiar

15 | El presupuesto disponible para el hogar
resulta insuficiente con el cuidado de mi
familiar
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SIEMPRE CASI CASI NUNCA

No. iTEMS SIEMPRE NUNCA
RESTRICCION

16 | No puedo responder por el cuidado que
necesita mi familiar

17 | Tengo limitaciones para dar el cuidado que
requiere mi familiar enfermo
DEPENDENCIA

18 | Necesito ayuda de otro para cuidar a mi
familiar

19 | Puedo ocuparme en otras actividades
diferentes al cuidado de mi familiar

20 | Hay otras personas que pueden ayudarme a
cuidar bien a mi familiar
AUTO ABANDONO

21 | Misalud ha pasado a un segundo plano
frente a la de mi familiar enfermo.

22 | Mis necesidades siempre van después de
las de mi familiar enfermo.

23 | Lo unico importante es cuidar a mi familiar
enfermo.
BUSQUEDA DE APOYO

24 | Recibo ayuda de mis personas cercanas
cuando la necesito para el cuidado de mi
familiar enfermo.

25 | Recibo apoyo de personal de salud
capacitado para cuidar a mi familiar

26 La fe en Dios (0 una ser o fuerza superior)
me apoyan en el cuidado de mi familiar.

27 | Mis personas cercanas conocen el cuidado
que requiere mi familiar enfermo

COMPRENSION

COMPRENSION

28 | Logro comprender los comportamientos
dificiles de mi familiar enfermo.

29 | He aprendido a usar mis conocimientos en
el cuidado de mi familiar enfermo.

30 | Comprendo el proceso de la enfermedad de
mi familiar

31 | Comprendo de tratamiento que tiene de mi
familiar enfermo
INTERCAMBIO

32 Confi6 en la ayuda que me ofrecen mis
personas cercanas para cuidar a mi familiar

33 | Estoy satisfecho con la forma como cuido a
mi familiar enfermo

34 | Comparto con otros mis sentimientos sobre
el cuidado de mi familiar
ORGANIZACION

35 | Puedo delegar funciones del cuidado de mi
familiar enfermo a otras personas cercanas.

36 | Organizo con el apoyo de otras personas el
cuidado de mi familiar.

37 | Pido que me reemplacen en el cuidado de

mi familiar, cuando otras tengo actividades
pendientes.
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SIEMPRE CASI CASI NUNCA

No. iTEMS SIEMPRE NUNCA
PRESENCIA

38 | Estoy presente cuando mi familiar enfermo
me necesita

39 | Pienso que hare cuando mi familiar enfermo
no este
RAZONAMIENTO

40 | Reflexiono en mi propio cuidado a la vez que
cuidado a mi familiar.
LOGROS

41 | Tengo paciencia para cuidar a mi familiar

42 | Valoro los apoyos que recibo en el cuidado
de mi familiar

43 | Tengo fortaleza para seguir adelante con el
cuidado de mi familiar
REAFIRMACION

44 | Hago bien mi labor de cuidado de mi familiar

45 | Las personas cercanas reconocen mi labor
de cuidado de mi familiar .

MODIFICACION DE LA VIDA

GANANCIA

46 | Logro aceptar la situacion de enfermedad de
mi familiar

47 | Estoy tranquilo con el cumplimiento del
deber de cuidar a mi familiar enfermo

48 | Soy capaz de ayudar a otros cuidadores de
familiares enfermos

49 | Con la experiencia de cuidado de mi familiar
he aprendido lo que en la vida es importante
CAMBIO

50 | Me he aislado por cuidar a mi familiar
enfermo

51 | Las tareas de cada uno de mis familiares
han cambiado en su distribucion para el
cuidado de mi familiar

52 | El tiempo es insuficiente para todo lo que
debo hacer més el cuidado de mi familiar .
TRASCENDENCIA

53 | Ensefio a otros lo que he aprendido al cuidar
a mi familiar

54 | Lo que aprendo sobre el cuidado lo aplico
con mi familiar enfermo

55 | Mivida se ha modificado positivamente

gracias a la experiencia de cuidar a mi
familiar

*Elaborado por Lucy Barrera Mayo del 2008
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ANEXO B

Estudio: Confiablidad del instrumento, “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
pacientes con enfermedades crénicas”. Monteria, 2010.

Investigadora: Marylolis Vergara Mercado. Estudiante de Maestria en enfermeria.

Directora: Lucy Barrera Ortiz

CARACTERIZACION DE LOS CUIDADORES
(Grupo de Cuidado Universidad Nacional de Colombia)

1. GENERO
O Masculino
O Femenino

2. EDAD DEL CUIDADOR
O Menor de 17

O De 18 a 35

O De 36 a 59

O Mayor de 60

3. TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS DE EDAD ANTERIORES, LA EDAD DEL
RECEPTOR DEL CUIDADO (PACIENTE) ES:

O Mayor que el rango de edad del cuidador.

O Del mismo rango de edad del cuidador.

0 Menor que el rango de edad del cuidador.

4. SABE LEER Y ESCRIBIR
OSi ONo

5. GRADO DE ESCOLARIDAD
O Primaria incompleta

O Primaria completa

O Bachillerato incompleto

O Bachillerato completo

O Técnico

O Universidad incompleta

O Universidad completa

6. ESTADO CIVIL
O Soltero (a)

O Casado(a)

O Separado(a)

O Viudo(a)

O Union libre
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7. OCUPACION

0 Hogar

O Empleado (a)

O Trabajo independiente
O Estudiante

O Otros

8. ESTRATO DE SU VIVIENDA
O Estrato 1
[ Estrato 2
[ Estrato 3
O Estrato 4
O Estrato 5
[ Estrato 6

9. CUIPA A LA PERSONA A SU CARGO DESDE EL MOMENTO DEL
DIAGNOSTICO?
OSi ONo

10. TIEMPO QUE LLEVA COMO CUIDADOR:
[0 0 a 6 meses

O 7 a 18 meses

[ 19 a 36 meses

O Mas de 37 meses

11. No. DE HORAS QUE UD. CREE QUE DEDICA DIARIAMENTE AL CUIDADO
0 Menos de 6 horas

O 7 a 12 horas

O 13 a 23 horas

O 24 horas

12. UNICO CUIDADOR
OSi ONo

13. APOYOS CON QUE CUENTA:

14. RELACION CON LA PERSONA CUIDADA
O Esposo (a)

0 Madre/ padre

O Hijo (a)

O Abuelo (a)

O Amigo (a)

O Otro

15. DX(S) PACIENTE:
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ANEXO C

Estudio: Confiablidad del instrumento, “Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de
pacientes con enfermedades crénicas”. Monteria, 2010.

Investigadora: Marylolis Vergara Mercado. Estudiante de Maestria en enfermeria.

Directora: Lucy Barrera Ortiz

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo
Identificada con c.c.

He recibido explicacion sobre el “Instrumento habilidad de cuidado de personas
con enfermedad cronica” es parte de un proyecto universitario, de servicio
gratuito e investigativo, de docentes de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia, del programa de Maestria en Enfermeria.

Tiene como objetivo académico determinar la confiabilidad del instrumento que
se aplicara al cual yo responderé las preguntas que lo incluyen.

Este proyecto esta dirigido a cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica del pais, y la persona responsable autora del instrumento
es la profesora Lucy Barrera (teléfono 3165000 Ext.: 1027).

Las preguntas que responderé, cuentan con la autorizacion de la Universidad
del Sinu la cual posse convenio con la E.S.E Hospital San Jerénimo para la
aplicacion de encuestas a los usuarios familiares de pacientes en situacion de
cronicidad.

Entiendo que la informacién de este proyecto es importante para el desarrollo
del conocimiento en el area del cuidado a los cuidadores, que tendra un
manejo confidencial y sera empleado con propdsitos académicos.

Mi decision de participar en el estudio con la informacion suministrada, solo
tendra a cambio la satisfaccion de contribuir al desarrollo de la investigacion en
este campo para apoyar a que en un futuro puedan trabajarse mejores
propuestas de cuidado dirigidas a los cuidadores familiares de personas en
situacion de enfermedad cronica.

Sé que puedo cambiar de opinién en cualquier momento del estudio, sin que
ello tenga ninguna consecuencia.

Firma

Fecha
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ANEXO D
AUTORIZACION DE LA AUTORA DEL INSTRUMENTO

SEDE BOGOTA

FACULTAD DE ENFERMERIA

Bogotd, D.C. Lunes 12 de abril de 2010.

A quien corresponda

Me permito autorizar a las Enfermeras profesionales, actuales estudiantes del
programa Maestria en Enfermeria con énfasis de cuidado al paciente cronico
de la Facultad de Enfermeria de Universidad Nacional de Colombia BLANCA
NIEVES PIRATOBA HERNANDEZ y MARYLOLIS VERGARA MERCADO

Para utilizar el instrumento HABILIDAD DE CUIDADO DE CUIDADORES DE
PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA, el cual disefie en el afio 2008
con determinacion de la validez de criterio , de contenido y el inicio de la
confiabilidad con tratamiento estadistico, realizado con un grupo maestral, que
se ira complementado con poblaciones homogéneas de cuidadores
identificados en diferentes contextos Colombianos.

Dichas estudiantes participaran con su trabajo de tesis en la determinacién de
la confiabilidad, de dicho instrumento.

LUCY BARRERA ORTIZ
Profesora Titular
Facultad de Enfermeria

Universidad Nacional de Colombia
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Anexo E
Carta aval comité de ética

e SHirs v |
U s ‘,,,? —{ { |
UNIVERSIDAD NACIONAL DE COLOMBIA VNI =
SEDE BOGOTA

L, 147I’3272(>J

FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIDAD DE GESTION E INVESTIGACION
UGI-0163-2010
Bogota D.C., 21 de Septiembre de 2010

Profesora

MAGDA LUCIA FLOREZ

Coordinadora Posgrados en Enfermeria

Facultad de Enfermeria

Universidad Nacional de Colombia »

Apreciada profesora:

De la manera mas atenta, me permito informarle que el Comité de Etica de Investigacion de
la Facultad de Enfermeria, se permite dar aval desde los aspectos éticos al Proyecto de
Investigaciéon de Maestria en enfermeria “HABILIDAD DE CUIDADO DE CUIDADORES
FAMILIARES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA EN LA CIUDAD DE
MONTERIA EN EL PERIODO DE 2010” de la estudiante Marylolis Vergara Mercado,
directora profesora Lucy Barrera Ortiz.

Es importante resaltar que el Comité de Etica de Investigacion de la Facultad de Enfermeria,
es un organo asesor (Acuerdo No. 034 del 2007, Art. 18 del Consejo Superior Universitario)
en los aspectos de la dimension ética de la investigacién y son los investigadores los
responsables de dar cumplimiento a todos los principios éticos relacionados con la
investigacion durante su desarrollo. (Resolucién No. 077 del 2006 del Consejo de Facultad de
Enfermeria).
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