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(Este estudio esta dedicado a todos los cuidadores familiares, que han consagrado parte
de su vida al cuidado de los otros.)

“Se supone que los desafios de la vida no estan para
paralizarte; estan para ayudarte a descubrir quién

eres.”

Bernice Johnson Reagon
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VI Resumeny Abstract

Resumen

Objetivo: Determinar el efecto del programa “Cuidando a los cuidadores®” sobre la
habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide en

una institucion prestadora de servicios de salud de la ciudad de Barranquilla.

Metodologia: Estudio cuantitativo preexperimental, con disefio pretest-postest con un
grupo. La muestra se conformé de 40 cuidadores familiares. Se usé una ficha de
caracterizacion de la diada, cuidador — persona con enfermedad crénica para la
caracterizacion sociodemografica del cuidador y el Inventario de Habilidad de Cuidado-
CAl antes de iniciar el programa y luego de finalizar. Se realiz6 un andlisis a partir de
estadistica descriptivay medidas de tendencia central, con el fin de conocer el perfil de los
cuidadores, en las dimensiones: conocimiento, valor y paciencia y en la habilidad de
cuidado; se usaron pruebas inferenciales para contrastar la hipétesis entre las varianzas
y medias; y pruebas no paramétricas para evaluar el comportamiento de las variables del
instrumento de medicién seleccionado.

Resultados: Los cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide en su mayoria
son mujeres, casadas o0 en union libre, ocupacion hogar, de estratos socioeconémicos
bajos. La realizaciéon del programa “Cuidando a los cuidadores®” tuvo un efecto sobre la
habilidad de cuidado de los cuidadores familiares, como se ha reportado en diferentes
estudios. Se identificdO que el conocimiento y valor aumentaron de manera significativa,
mientras que el componente paciencia presentd un ligero cambio representativo entre las

mediciones inicial y final

Conclusiones: El programa “Cuidando a los cuidadores®” tuvo un efecto sobre la habilidad
de cuidado de los cuidadores familiares, se debe considerar la intervencion como una
iniciativa en el desarrollo de la habilidad de cuidado, debido a que se permitié documentar
por primera vez en cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide en el

Departamento del Atlantico.

Palabras clave: Cuidador, Persona Enferma, Artritis Reumatoide, Habilidad de
Cuidado.



IX Resumeny Abstract

Abstract

Objective: To determine the effect of the "Caring for caregivers®" program on the care
ability of family caregivers of people with rheumatoid arthritis in a health service provider

institution in the city of Barranquilla.

Methods: This is a quantitative pre-experimental study, with pretest-posttest design with a
group. The sample consisted of 40 family caregivers. A characterization card of the dyad,
caregiver - person with chronic illness was used for the sociodemographic characterization
of the caregiver and the Care Skill Inventory-CAl before starting the program and after
finishing. An analysis was made from descriptive statistics and measures of central
tendency, in order to know the profile of the caregivers, in the dimensions: knowledge,
value and patience and in the care ability; Inferential tests were used to test the hypothesis
between variances and means; and non-parametric tests to evaluate the behavior of the

variables of the selected measurement instrument.

Results: The family caregivers of people with Rheumatoid Arthritis are mostly women,
married or in free union, home occupation, of low socioeconomic strata. The
implementation of the "Caring for caregivers®" program had an effect on the care ability of
family caregivers, as reported in different studies.
It was identified that knowledge and value increased significantly, while the patience
component showed a slight representative change between the initial and final

measurements.

Conclusions: The "Caring for caregivers®" program had an effect on the care ability of
family caregivers, intervention should be considered as an initiative in the development of
care ability, because it was allowed to document caregivers for the first time relatives of
people with Rheumatoid Arthritis in the Department of Atlantico.

Keywords: Caregiver, Sick person, Rheumatoid Arthritis, Skill of Care.
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Introduccion

Las enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT), se caracterizan por ser de larga
duracion y por lo general evolucionan lentamente. Actualmente las ECNT segun la
Organizacion Mundial de la Salud, contindan incrementandose en todo el mundo y son la
principal causa de muerte y discapacidad prematura en la gran mayoria de los paises de

América Latina y el Caribe (1).

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad cronica, autoinmune, caracterizada por un
fuerte impacto en la funcionalidad de las personas, debido a la actividad inflamatoria que
genera sobre las articulaciones (2); afecta aproximadamente al 1% de la poblacién adulta

en todo el mundo siendo mas frecuente en las mujeres con una relacion 3:1 (3).

La AR es también considerada un problema de Salud Publica a nivel mundial por la
afectacion sistémica, sus graves consecuencias funcionales y al alto impacto econémicoy
social. Los costos asociados a esta enfermedad pueden ser directos, indirectos e inclusive
muy dificiles de determinar (4). En Colombia la AR esta identificada como una de las
patologias de alto costo segun la resolucion 2565 de 2007 (5) y la Resolucién 3974 de
2009 (6).

Todos estos aspectos, producen en la persona con AR incapacidad laboral, deterioro de
la calidad de vida, afectando la funcionalidad social, requiriendo un cuidador familiar, que
debe modificar su estilo de vida social y familiar, abandonando parte de su vida por el
compromiso que adquirieron y la vida de ellos gira en torno al cuidado de la persona

enferma.

El compromisoy las tareas del cuidado requieren el desarrollo de habilidades por parte de
estos cuidadores familiares, de contar con cuidado habil, lo cual se ve reflejado sobre la
calidad de vida tanto propia como de la persona cuidada. La habilidad de cuidado se ha
estudiado poco a poco en multiples escenarios, el grupo de investigacién de Cuidado al



2 Introduccion

Paciente Cronico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia ha
venido trabajando en este fendmeno, resaltando la importancia y necesidad de evaluar los
efectos del programa educativo para la habilidad de cuidado de los cuidadores de personas
con Artritis Reumatoide.

En el presente trabajo, se implemento el programa “Cuidando a los cuidadores®” y se
utilizo el instrumento disefiado por Nkongho “Inventario de Habilidad de Cuidado”, para
medir la habilidad de los cuidadores familiares de personas con AR antes y después de
asistir al programa. Para el departamento del Atlantico resulta pertinente, dado que no se

encuentran estudios en esta poblacion con AR en el campo disciplinar de enfermeria.

Se registro la informaciéon de 40 cuidadores familiares, mayores de edad. Se evalué la
habilidad de cuidado mediante el Inventario de Habilidad de Cuidado-CAl antes de iniciar
el programa y luego de finalizar. La informacion fue recolectada en los meses de febrero a
septiembre del 2017. Para el andlisis, se realizaron estadisticas descriptivas y medidas de
tendencia central, con el fin de conocer el perfil de los cuidadores, en las dimensiones:
conocimiento, valor y paciencia y en la habilidad de cuidado; se usaron pruebas
inferenciales para contrastar la hip6tesis entre las varianzas y medias; y pruebas no
paramétricas para evaluar el comportamiento de las variables del instrumento de medicion

seleccionado.

Se obtuvieron que los cuidadores familiares de personas con AR en su mayoria son
mujeres, casadas o0 en union libre, ocupacion hogar, de estratos socioeconémicos bajos.
En la habilidad de cuidado, al inicio de la intervencion, se presento valores entre 137 y 250
puntos, con una media de 195,20 y una desviacion estandar de 29,93. La distribucion de
frecuencias de la habilidad inicial presenté una marcada simetria puesto que el coeficiente
de asimetria es muy cercano a cero (-,064). Luego de la intervencion, la habilidad de
cuidado se presento en valores entre 187y 251, con una media de 215,02 y una desviacién
estandar de 19,40, también presenté una simetria (0,197).

En el andlisis por dimensiones de la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares
antes y después de la intervencion, se identificé que el conocimiento y valor aumentaron
de manera significativa, mientras que el componente paciencia presenté un ligero cambio
representativo entre las mediciones inicial y final

La realizacion del programa “Cuidando alos cuidadores® tuvo un efecto sobre la habilidad

de cuidado de los cuidadores familiares, como se ha reportado en diferentes estudios.



1.Marco de Referencia

Se expone el contexto global de la situacion de las enfermedades cronicasy en el particular
la Artritis Reumatoide, para delimitar el &rea problema, la justificacion, los objetivos y el

propésito para el desarrollo de la investigacion.

1.1 Area problema

Efecto de un programa educativo en la habilidad de cuidado en cuidadores familiares de

personas con Artritis Reumatoide en la ciudad de Barranquilla.

1.2 Surgimiento del Problema

Actualmente las ECNT segun la Organizacion Mundial de la Salud, contindan
incrementandose en todo el mundo y son la principal causa de muerte y discapacidad
prematura en la gran mayoria de los paises de América Latina y el Caribe, lo que
representa mas de 40 millones de muertes anualmente, lo que equivale al 70% de las
muertes que se producen en el mundo. Es por esto que, se constituye en uno de los
principales desafios de abordar en el sector salud para el desarrollo en el siglo XXI (1).

La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad croénica, autoinmune, caracterizada por un
fuerte impacto en la funcionalidad de las personas, debido a la actividad inflamatoria que
genera sobre las articulaciones (2); aproximadamente el 1% padece la enfermedad, siendo
mas prevalente en las mujeres con una relacion 3:1 (3). Algunos estudios epidemioldgicos
en América Latina como en Argentina y en Brasil reportan una prevalencia del 0,9 y del
0,45%, respectivamente (7, 8). En Colombia, Diaz y Cols. reportan 267.628 casos
prevalentes en el afio 2005 en Colombia, la prevalencia global de AR correspondié a
0,9/100 habitantes, la razon mujer/hombre de AR fue 4:1, se aprecié un incremento

progresivo con la edad (pico en el grupo de mayores de 80 afios) (9).
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La AR es también considerada un problema de Salud Publica a nivel mundial por la
afectacion sistémica, sus graves consecuencias funcionales y al alto impacto econdémicoy
social. Los costos asociados a esta enfermedad pueden ser directos, indirectos e inclusive
muy dificiles de determinar; en los costos directos se incluyen los relacionados al sistema
de salud encargado de la prestacion del servicio (atencibn médica, procedimientos
diagnésticos, tratamientos, hospitalizaciones, multiples incapacidades laborales, pensiéon
temprana por invalidez, entre otros). En los costos indirectos se menciona la pérdida de la
productividad y la disminucion de los ingresos en la familia, etc., sin mencionar que esos

costos tienen un impacto en el deterioro de la calidad de vida de los pacientes (4).

Pugner y Cols., estimaron que los costos de la AR pueden oscilar entre US$ 12.100
y15.238 por paciente y por afio (10). En Colombia la AR esta identificada como una de las
patologias de alto costo segun la resolucién 2565 de 2007 (5) y la Resolucion 3974 de
2009 (6).

Queda claro que el principal elemento de los costos médicos directos de la AR son los
costos por medicamentos y se incrementa con el uso de la terapia biologica, que consiste
en atacar los componentes especificos de la respuesta del sistema inmunoldgico que

provocan la enfermedad, dejando las otras funciones inmunoldgicas intactas (11, 12).

Los costos indirectos de la AR en Colombia, es la segunda causa de pérdida de afios de
vida saludable por discapacidad en mujeres entre los 15 y los 44 afios, ademas que entre
el 43% y el 50 % presenta incapacidad para laborar después de 5 a 10 afios del inicio de
la enfermedad (13).

Uno de los costos indirectos de la AR esta relacionado al deterioro de la calidad de vida,
ya que disminuye la actividad fisica, afecta la funcionalidad social e incrementa el estrés

psicolégico de las personas que lo padecen (14).

En cuanto a los cuidadores familiares de personas con AR, Riemsmaa y Cols. (15)
manifiestan que la carga de los cuidadores es considerable. Expectativas de autoeficacia
de los cuidadores con respecto a dar ayuda es una de las principales variables que
explican la carga. Purden y Cols. (16) sefialan la AR como una enfermedad de alto costo
puede ser estresante tanto para los cuidadores y las personas dependientes, es importante

gue el personal de la salud incluya tanto a las personas enfermas y a sus cuidadores en



las intervenciones de cuidado. Toupin y Cols. (17) examinaron las asociaciones entre
cuidador, dificultad percibida econémica, los trastornos psicologicos, actividad de la
enfermedad y la calidad relacionada con la salud de la vida en pacientes con artritis,
sugieren que las dificultades del cuidador por la situacion financiera y angustia psicologica,
asi como la actividad de la enfermedad puede afectar a la calidad de vida de las personas
enfermas.

Por lo anterior, la vivencia de una situacién de enfermedad crénica para las familias se
relaciona con factores socioecondémicos, emocionales y espirituales que en conjunto
generan un gran impacto en la vida de las personas implicadas (18). Es por esto que se
genera un aumento en el volumen de personas que ofreceran el cuidado, sea de tipo formal
o informal. Stober (19) sefala que en las dos ultimas décadas se ha observado un
crecimiento en el nimero de familias que deciden tomar la responsabilidad de cuidar a sus
parientes con enfermedades cronicas. Tomar esta tarea de ser cuidador significa que debe
modificar sus estilos de vida en lo social y familiar, abandona parte de su vida personal por
el compromiso que adquirieron y la vida de ellos gira en torno al cuidado de la persona

enferma.

Para estudiar el tema de habilidad de cuidado, se acogen los planteamientos de Ngozi O.
Nkongho, que establece que el cuidado esta comprometido con la participacién humanay
el cuidador desarrolla habilidades en el cuidado de su familiar y de si mismo. Siempre ha
existido el rol del cuidador en la dinAmica familiar, donde generalmente son mujeres, que
con el tiempo desarrolla habilidades para el cuidado de su familiar sin conocimientos de
base, y es por ello que su labor se convierte en una carga, descuidando su propia salud y
del familiar enfermo.

La responsabilidad y las tareas del cuidado requieren el desarrollo de habilidades de parte
de quien las asumen, y el reconocimiento de la mismaes importante para promover los
apoyos necesarios en su desarrollo. Sin embargo, es importante comprender que no todas
las personas estan en la capacidad de desarrollar o demostrar su potencial de cuidado con
una persona en situacion de enfermedad, o bien porque no tienen el interés en hacerlo. En
otros casos, la expresion de habilidad no depende de capacidades sino de factores de

motivacion internos o externos para el desarrollo de la misma (20).
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Este fenébmeno de la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con
enfermedades crénicas se ha estudiado poco a poco en mdltiples escenarios. En los
diferentes estudios realizados se encuentra para América Latina, se encontr6 una
investigacion por Barrera y Cols. (21), donde participaron colombianos, argentinos y
guatemaltecos. El instrumento utilizado fue el Inventario de Habilidad de Cuidado (CAI®)
de Nkongho. Se evidencié un comportamiento similar en la habilidad de cuidado en los tres
paises con dificultades en la prestacion del cuidado y habilidad insuficiente y por
componentes que la constituyen: conocimiento, valor y paciencia, otra similitud que hay
mayor numero de mujeres que hombres cuidadores, lo que ratifica los reportes de la
literatura sobre una prioridad del género femenino asumiendo esta responsabilidad.

Asi mismo otros estudios que surgen del mismo fendmenoy la medicion de este concepto
son las que se citan a continuacién; Pinto (2004) “La cronicidad y el cuidado familiar, un
problema de todas las edades: los cuidadores adultos”. Guerra (2005) “Influencia de la
formacion de los cuidadores principales en la mejora de la asistencia a pacientes
terminales en domicilio”. Barrera y Cols. (2006) “La habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica’. Rojas (2007) “Asociacion entre la
habilidad de cuidado del cuidador, el tiempo de cuidado y el grado de dependencia del
adulto mayor que vive en situacion de enfermedad croénica, en la ciudad de Girardot”. Diaz
y Rojas (2009) “Cuidado al cuidador: efectos de un programa educativo”. Alvarado (2010)
“Experiencia de cuidar a un paciente con enfermedad cronica después de recibir una
capacitacion”. Achury y Cols. (2011) “Calidad de vida de los cuidadores de pacientes con
enfermedades crénicas con parcial dependencia”. Gélvez y Cols. (2014) “Habilidad del

cuidador de pacientes con patologia cronica discapacitante en casa”.

Los resultados obtenidos de estas investigaciones motivaron a Barrera, Pinto y Sanchez a
la elaboracién y validaciéon del programa “Cuidando a los cuidadores ®” (22), bajo los
lineamientos conceptuales de Ngozy Nkongho (23), con el objetivo de fortalecer las

habilidades cuidado de los cuidadores familiares con enfermedades cronicas.

La efectividad del programa ha sido evaluada en varias ciudades de Colombia y en 3
paises de América Latina, reconociendo que es una intervencion que aumenta la habilidad
de cuidado de los cuidadores familiares en general (24,25).



El grupo de investigacion de Cuidado al Paciente Cronico de la Facultad de Enfermeria de
la Universidad Nacional de Colombia ha venido trabajando en la habilidad de cuidado,
resaltando la importancia y la necesidad de evaluar los efectos del programa educativo
“Cuidando a los Cuidadores”, considerando, que en la mayor parte de los casos a los
cuidadores familiares de estas personas, son quienes, junto con los pacientes viven el

mayor impacto de los esfuerzos que se hacen para el tratamiento de la enfermedad.

El instrumento comunmente utilizado en Colombia por la comunidad cientifica de
enfermeria para medir la habilidad de cuidado que tienen los cuidadores familiares de
personas con enfermedad crénica, ha sido el propuesto Nkongho quien con base en un
estudio fenomenoldgico desarroll6 el Inventario de Habilidad de Cuidado (CAl, por su sigla
en inglés: Caring Ability Inventory) (23). Este instrumento permite medir, analizar y
comprender la habilidad de cuidado de los cuidadores especialmente en el campo de las
relaciones humanas, al identificar las areas de debilidad y fortaleza en tres dimensiones:
conocimiento, valor y paciencia (23). En la busqueda de la literatura del uso del CAl en

cuidadores familiares con AR no se encontré evidencias.

La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares es el potencial de cuidado que tiene
la persona adulta que asume el rol de cuidador principal de un familiar o persona
significativa que se encuentra en situacion de enfermedad cronica discapacitante. Cuando
se refiere a vivir con enfermedad cronica discapacitante se hace referencia a la experiencia
de padecer un trastorno organico y funcional que genera discapacidad permanente y
requiere largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo y control, por lo cual se hace
necesario un cuidador (26).

Las personas gque sufren AR al paso del tiempo deben afrontar las consecuencias que esta
enfermedad genera en la funcionalidad de las personas la cual se medira mediante la
escala de PULSES que permite cuantificarlo en una escala numérica. Es una escala
sencilla que puede ser administrada por el cuidador o por el profesional de la salud (27).

Se ha documentado que, a menor funcionalidad, mayor carga y sentimientos de depresion
en los cuidadores (28). Por ende, conocer el nivel de funcionalidad es contar con un claro

panorama de las dificultades u oportunidades que tienen los cuidadores en el cuidado.

Este fendmeno de investigacion para el departamento del Atlantico resulta pertinente, dado

gue no se encuentran estudios en el campo disciplinar de enfermeria en laimplementacion
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y medicién de efectos de un programa educativo de habilidad de cuidado para cuidadores

familiares.

En el presente trabajo para dar respuesta a este fendmeno de la habilidad de cuidado, se
implemento el programa “Cuidando a los cuidadores®” y se utilizo el instrumento disefiado
por Nkongho, para medir la habilidad de los cuidadores familiares de personas con artritis
reumatoide antes y después de asistir al programa.

1.2.1 Preguntaproblema

¢La aplicacion del programa “Cuidando a los cuidadores®” tiene algun efecto en la
habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide en

una institucion prestadora de servicios de salud de la ciudad de Barranquilla?

1.3 Justificacion

El proposito fundamental del desarrollo de esta investigacion aborda el estudio juicioso de
la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide
con el compromiso social y ético de proporcionar el mayor beneficio a las personas con
AR vy sus cuidadores familiares considerada una poblacién poco estudiada en el tema de
habilidad como se ha identificado en la revision del estado del arte.

Se hace importante que, entre las propuestas de intervencion se fortalezcan la dimensién
de conocimiento que requiere los cuidadores para comprender y facilitar su rol, la
dimension de valor para la habilidad social y la toma de decisiones en la tarea de cuidar y
la dimensién de paciencia para crecer y dimensionar el significado del cuidado. Todas
estas, para contar con un cuidador habil, alguien que conoce al paciente enfermo,
comprende cémo es la enfermedad, consigue explorar y aprovechar sus propias
capacidades en la situacion de enfermedad, lo cual se traduce en beneficios sobre la
calidad de vida tanto propia como del receptor del cuidado y, por supuesto, en mayor
adherencia a los tratamientos.

En Colombia, se ha dado un importante reconocimiento a las personas con enfermedad

crénicay a sus cuidadores, aspecto que se ve reflejado en las disposiciones en el manejo



de intervenciones de factores de riesgo, como en la politica publica de envejecimiento y
vejez 2010-2025 (29), aunque aun no se estima el impacto real de lo que afrontan el
enfermo y su cuidador en términos de costos para la familia que asume la tarea de cuidar

en el hogar y para el sistema sanitario (30).

Es importante reconocer a los cuidadores como personas independientes con sus propias
necesidades, recursos y redes de apoyo social como aspectos positivos para el cuidado,
asi como la depresién y el sentido de angustia tanto para los cuidadores como para la
persona cuidada considerados aspectos negativos que pueden impactar la habilidad de
cuidado y la calidad de vida (31). De esta manera se requiere cada vez mas servicios que
ofrezcan soporte social para fortalecer las habilidades de cuidado a los cuidadores

fundamento del Sistema General de Seguridad Social en Salud.

1.3.1 Significanciasocial

La significancia social de la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas
con AR se argumenta a partir del aporte util y novedoso que se espera brindar a la sociedad
al determinar el efecto del programa “Cuidando a los Cuidadores®” en beneficio de un
grupo poblacional considerado como de alto impacto en el Sistema de Salud Colombiano
por su prevalencia en la Salud Publica y la consideracién como ECNT de gran prevalencia
epidemiologica, de alto costoy alta demanda de los servicios de salud (32). En Colombia
la AR es una importante causade morbi-mortalidad con un peso epidemiolégico destacado
gue se refleja en los altos indices de incapacidad médica, ausentismo laboral y la

afectacion de la economia familiar (33).

El Plan Nacional de Salud Publica, insta a los diferentes actores del Sistema de Salud a
ser parte de las soluciones integrales para los pacientes y las familias afectadas por las
ECNT comola AR (34, 35). De igual manera, en la Politica de Atencién Integral en Salud,
se establece que la poblacién con trastornos degenerativos se encuentra en los grupos de
riesgo, que deben ser tenidos en cuenta por las entidades territoriales para emprender

acciones de promocion de la salud (36).

Cabe resaltar, que si bien todas estas politicas de salud incluyen las enfermedades
crénicas; no se nombran estrategias concretas para la prevencion de enfermedades

degenerativas osteoarticulares, ni politicas para los cuidadores.
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Esta investigacion se torna novedosa, ya que no se cuenta con una prevalencia de la AR
en la Region Caribe, asi mismo como es una enfermedad incurable de los signos y
sintomas suelen afectar negativamente en la calidad de vida, en su vida laboral y su
independencia (37). Por lo tanto, dado la prolongacion de la enfermedad es util aplicar una
capacitacion a los cuidadores sobre habilidad de cuidado para ayudar a formar cuidadores
habiles, a todos los implicados en el proceso de la enfermedad y generar estilos de vida
saludable con el fin de reconocer y potenciar los conocimientos de cuidado de los familiares
gue mejoren las condiciones del entorno de la persona en situacion de cronicidad y
minimizar la sobrecarga de cuidado (38). Otro aspecto que justifica la importancia de
realizar este estudio es la falta de documentacion de la habilidad de los cuidadores de
personas con AR que tienen para responder a sus tareas de cuidado, se encontré un
estudio de Caballero y Cols. que buscaba determinar la efectividad de una intervencion en
pacientes con AR y encontraron que la educaciéon mejora el conocimiento acerca de la
enfermedad, la funcion fisica y el rol fisico (38).

En conclusion, en la significancia social se resalta que la AR es una enfermedad de alto
costo, de interés en salud publica y de gran demanda de servicios de salud publica. La
medicion del efecto de un programa educativo de habilidad de cuidado de los cuidadores
de personas con AR no ha sido estudiada completamente, es por esto que se hace
necesaria esta propuesta de investigacion para asi desarrollar un programa para los
cuidadores familiares, explorar la poblacion de las personas que padecen AR y de las

necesidades de los cuidadores familiares para el cuidado de estas personas.

1.3.2 Significanciatedrica

La artritis reumatoide es considerada como una enfermedad cronica autoinmune,
multisistémica e inflamatoria. Su etiologia es desconocida y causa sintomas como dolor,
rigidez matinal, hinchazon en las articulaciones y fatiga; por lo que puede causar
incapacidad fisica afectando las actividades laborales o del hogar. Ademas, la AR no sélo
compromete las articulaciones, sino que tiene un impacto adverso en la esfera
biopsicosocial (39, 40). Por consiguiente, los pacientes con AR necesitaran del apoyo
familiar para su cuidado, brindando soporte emocional comoecondmico (41). Pero, cuando

el “amor” no es el vinculo mas importante que une a la diada persona enferma —cuidador;
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se identifican muchas dificultades, no se tiene en cuenta su capacidad para brindar
cuidado, dandose como respuesta un cuidador abrumado y sobrecargado (42).

En la significancia teérica se muestra la complejidad de la afectacion de la AR en las
personas, asi como la necesidad de involucrar al cuidador, valorando al cuidador qué tan
habiles son para brindar cuidado, ademds, qué tanta experticia posee para desempefiar
su laborales y qué tan capacitados estan para tomar decisiones en el diario vivir, desde las
acciones de cuidado hasta la capacidad cognitiva para hacerlo. De ahi la importancia de

abordar el fenébmeno de habilidad de cuidado midiendo el efecto de un programa educativo.

1.3.3 Significanciadisciplinar

La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares con AR es un fendmeno de enfermeria
porque tiene que ver con las dimensiones del cuidado de enfermeria, en reconocer la
necesidad del cuidado para la supervivencia humana y el bienestar de las personas (43).
Segun De la Torre (44) en los ultimos afios ha resurgido un debate sobre el papel de las
enfermeras en el cuidado del paciente reumatico. La aparicion de farmacos de ultima
generaciéon, como los agentes biologicos y la estrecha monitorizacién que precisan, han
sido la causa més importante del resurgir de la Enfermeria en reumatologia recientemente.
Rusifiol (45) afirma que los pacientes reuméticos requieren una atencion integral que
incluya la evaluacion continuada de la enfermedad y de las circunstancias que rodean al
paciente y a sus familiares. El manejo de estos pacientes requiere de un enfoque
multidisciplinar donde la enfermera tiene un papel importante dentro de este esquema

terapéutico.

Barrera y Cols. (46) sefialan que la habilidad de cuidado representa un papel muy
importante en la labor de cuidar en el hogar, en especial cuando la desempefan los
cuidadores familiares. Para fortalecer la habilidad de cuidar de los cuidadores, se hace
necesario desarrollar por parte de enfermeria programas que permitan potenciar esta
habilidad y desarrollar mayor responsabilidad del cuidador. Se encontré6 un estudio
realizado por Barrera y Cols. donde evaluan el programa “Cuidando a los cuidadores”,
permiten ver una mayor tendencia a fortalecer la habilidad de cuidado en quienes se
vinculan al programa especifico, que en los que asisten a programas de capacitacion en
otras necesidades de los cuidadores (47).
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Por esta razon, es pertinente realizar un programa educativo donde se identifiquen las
habilidades del cuidado basado en el conocimiento, valor y paciencia, necesidades
educativas Y la planificacion de las actividades relacionadas con el proceso de formacion
en cuidadores familiares, que tiene mucha relevancia en estos tiempos debido al
incremento de cuidadores familiares, por lo cual, se hace necesario para enfermeria
desarrollar investigaciones que permitan, la actualizacién, medicion del efecto y el
perfeccionamiento de programas existentes como es el programa “Cuidando a los

Cuidadores”.

Se espera que los resultados de la presente investigacion sean un punto de partida para
posteriores estudios en el area de Enfermeria Reumatoldgica que permitan hacer evidente
el aporte social y disciplinar, que se puede ofrecer con evidencia cientifica rigurosa el
respaldo del actuar de enfermeria en el apoyo a los cuidadores de personas con AR. De
igual forma, se espera al socializar los resultados, motivar en las instituciones y en la
academia la necesidad de documentar un nuevo espacio de trabajo profesional de
enfermeria en el &rea de Reumatologia.

1.4 Objetivos

1.4.1 General

Determinar el efecto del programa “Cuidando a los cuidadores®” sobre la habilidad de
cuidado de los cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide en una

institucion prestadora de servicios de salud de la ciudad de Barranquilla.

1.4.2 Especificos

= Caracterizar la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con
artritis reumatoide previo al desarrollo del programa “Cuidando a los Cuidadores®”
en la ciudad de Barranquilla.

= Desarrollar el programa “Cuidando a los Cuidadores®” a los cuidadores familiares
de personas con Artritis Reumatoide en una institucién prestadora de servicios de

salud de la ciudad de Barranquilla.
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Evaluar el efecto del programa “Cuidando a los cuidadores®” mediante el
instrumento “Inventario de Habilidad de Cuidado CAI’ posterior al desarrollo del

programa.

1.5 Conceptos de la investigacion

Artritis Reumatoide: “La artritis reumatoide (AR) es una enfermedad sistémica
autoinmune, caracterizada por provocar inflamacién cronica principalmente de las
articulaciones, que produce destruccidon progresiva con distintos grados de

deformidad e incapacidad funcional” (48).

Las definiciones de habilidad de cuidado de los cuidadores familiares, cuidadores

familiares, personas con enfermedad croénica, valor, paciencia y conocimiento fueron

tomadas del libro “Cuidando a los cuidadores: familiares de personas con enfermedad

crénica” (49). Por lo tanto, se definieron asi:

Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares: “Es el potencial de
cuidado de la persona que asume el rol de cuidador principal de un familiar, o
persona significativa que se encuentra en situacion de enfermedad croénica

discapacitante”.

Persona con enfermedad crénica: “Se hace referencia a la experiencia de
tener un trastorno organico y funcional que genera discapacidad permanente y
requiere largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo y control, que le hacen

modificar su estilo de vida”.

Cuidador familiar: “Son las personas convinculo de parentesco o cercania, que
asumen las responsabilidades del cuidado de un ser querido en situacion de
enfermedad cronica y participan con ellos en la toma de decisiones. Estos
realizan o supervisan las actividades de la vida diaria, en busca de compensar

las disfunciones existentes de parte del receptor del cuidado”.

Conocimiento: “Algunas veces se habla de cuidado como un simple asunto de

buenas intenciones o calidez, pero este arte y ciencia incluye entender las
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necesidades del otro y ser capaz de responder de manera apropiada a ellas. Es
importante saber quién es la otra persona, cuales son sus potenciales,

limitaciones, necesidades y qué conduce a su crecimiento”.

- Valor: “Esta presente cuando se va a lo desconocido y hay que vencer la
incertidumbre, sin poder anticipar en forma completa qué sucedera. Este valor no
es ciego: es informado por la introspeccién, basada en experiencias anteriores,
y esta abierto y es sensible al presente. La confianza en que el otro crezcay en
la propia capacidad de cuidar, da valor para ir a lo desconocido, pero también es
cierto que, sin este, la confianza seria imposible. Cuanto mayor es el sentimiento

de ir a lo desconocido, mas valor es requerido para cuidar”.

- Paciencia: “Es un ingrediente importante en el cuidado, si se quiere permitir que
el otro crezcaen su propio tiempo y forma. Con frecuencia, se encuentra que no
se da tiempo, sino que se toma el del otro, convirtiéndose asi en una persona
impaciente; si esto pasa, aun el tiempo que hubiéramos podido tener, se reduce.
La paciencia es la clase de participacion con el otro en que hay entrega por

completo”.

1.6 Hipotesis

Ho: La aplicacion del programa “Cuidando a los cuidadores®” no tiene efecto sobre la
habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide.

Hi.: La aplicacion del programa “Cuidando a los cuidadores®” tiene efecto sobre la
habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide.
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2.Marco Teorico

El marco tedrico se conformé por los supuestos del Modelo para abordar la Carga del
Cuidado de la Enfermedad Crénica (50) propuesto por Barrera y Cols. que hacen
referencia al fendbmeno de estudio, el programa de cuidando a los cuidadores y los
resultados de la revision de literatura en las bases de datos que describe la habilidad de
cuidado de los cuidadores de personas con ECNT y los efectos de los programas

educativos.

2.1 Modelo para abordar la Carga del Cuidado de la
Enfermedad Crdonica

El modelo para abordar la carga del cuidado de enfermedad crénica (EC) en Colombia
buscé un enfoque integral por ser un modelo basado en el cuidado. Este modelo fue
desarrollado por Barrera 'y Cols., el cual es un modelo: 1. funcional, es decir sencillo,
practico y utilizable. 2. De orientacion humanista. 3. Con una intervencion propuesta en
términos de servicio. 4. De sucesion, pues presenta etapas para llegar a una finalidad. 5.
Representativo, puesto que reproduce las caracteristicas de la carga del cuidado. 6.
Predictivo, ya que anuncia los posibles resultados de un cambio que esta por venir,
partiendo del grado de éxito de individuos en un contexto y proceso determinados. 7.
Unitario, acepta la condicion inseparable de quienes participan en esta experiencia de
cuidado de la persona con EC para trascender de la comprension de las formas a la

comprension de los hechos (50).

Los supuestos basicos de este modelo, deja ver la interaccion que hay entre las personas
con EC, cuidador, profesionales e instituciones de salud, donde el cuidar familiar o
profesionalmente a las personas con EC implica habilidad, que permite fortalecer y
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aprovechar las opciones de soporte social y las instituciones se vuelven mas atractivas

cuando logran disminuir la carga del cuidado de la EC.

2.1.1 LaHabilidad de Cuidado en el Modelo paraabordar la Carga
del Cuidado dela Enfermedad Cronica

Las personas con ECNT viven una situacion especial que se ve involucrada la familia, y
especificamente a la persona que toma el rol de cuidador. Este rol de cuidador se hace
necesario tener o desarrollar habilidades de cuidado para cumplir satisfactoriamente los
diversos cuidados.

Luego de la revision del estado del arte, hemos encontrado multiples investigaciones en
torno a la habilidad de cuidado y programas educativos. A continuacion: La evidencia
disponible por Barrera y Cols. (44), confirmoé la importancia del entrenamiento y de las
habilidades de conocimiento, valor y paciencia de los cuidadores para la atenciéon del
paciente crénico. Otro estudio de Barrera'y Cols. (21), al describir y comparar la habilidad
de cuidado de los cuidadores familiares de personas con EC de tres paises de América
Latina, se determind un comportamiento similar con dificultades en la prestacién del
cuidado y habilidad deficiente en los componentes que la constituyen: conocimiento valor

y paciencia.

Martinez (51), reporta la habilidad de cuidado, en general, se encuentra poco desarrollada,
y no tiene asociacion con el grado de dependencia. Por otra parte, se evidencié que, a
mayor tiempo de cuidado, los cuidadores reflejan menos paciencia. Gélvez y Cols. (52),
encontraron que los cuidadores la mayoria son de género femenino, en la primeramedicion
los cuidadores tenian una habilidad de cuidado baja y en la Ultima medicion se observo
cuidadores con habilidad de cuidado alta. En cuanto a la habilidad de cuidado y su
distribucion por categorias, queda claro que la mayor parte de los cuidadores principales
de estas personas no tienen condiciones 6ptimas para el desarrollo de un buen cuidado.
Venegas (53) reporta en su estudio que los cuidadores poseen una habilidad de cuidado
media y baja, ademas no existe relacion entre la habilidad de cuidado total ni por categoria
de conocimiento, valor y paciencia del cuidador principal.

Para la medicion de las habilidades de cuidado de los cuidadores se han realizado las
siguientes tesis de maestria: Blanco JP (54), quien determind la validez facial y de
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contenido de una propuesta de modificacion semantica de la escala para medir habilidad
de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica disefiada por
Barrera, encontrando que el contenido de la escala construida es valido para medir la
habilidad de cuidado. Piratoba BN (55) midid la confiabilidad del instrumento disefiada por
Barrera, la cual mostré un coeficiente Alfa de Cronbach de 0.683 y Vergara M (56) obtuvo
un coeficiente alfa de Cronbach de 0,82, lo cual demuestra que es un instrumento con

indice confiable.

La educacion tanto al paciente, familia y cuidador principal conlleva a la satisfaccion de un
cuidado con calidad. Para Guerra (57), el programa educativo para los cuidadores mejoro
la prevencion de problemas y facilitd la realizacion correcta de cuidados por parte del
cuidador primario. Diaz y Cols. (58), encontraron la efectividad del programa para
desarrollar las dimensiones de conocimiento y paciencia en el grupo experimental. La
dimension de valor permanecié inmodificable tanto en el grupo de control como en el
experimental. Para Alvarado (59), identificO que la experiencia de cuidado se vive en tres
fases que se relacionan entre siy hacen referencia al proceso desarrollado por el cuidador
durante su participacion después de una capacitacion; este proceso se inicia con una
exploracion y contacto, continua con una situacion de comprension y progreso, para
finalmente experimentar cambios y nuevos retos que emprender. Un estudio en Lima, Peru
(60), el nivel de conocimientos, actitudes y practicas de los cuidadores se incrementé al

100% en el nivel excelente, después asistir al “Cuidando con Amor”.

2.2 “Inventario de Habilidad de Cuidado”: Dra. Ngozi O,
Nkongho.

La medicion de la habilidad de cuidado de los cuidadores fue propuesta por Nkongho
(1990), quien con base en un estudio fenomenoldgico desarroll6 el Inventario de Habilidad
de Cuidado (CAI). Dicho inventario permite cuantificar el grado de habilidad de cuidado
gue una persona puede tener con otros. Su desarrollo, se basé en un concepto de cuidado
propuesto por Mayeroff, como una relacion que debe poseer conocimiento, cambio de

ritmos, paciencia, honestidad, confianza, humildad, esperanzay coraje (23).

Nkongho, parte de cuatro supuestos que fundamentan el inventario de habilidad del

cuidado: que el cuidado es multidimensional con componentes cognitivos y actitudinales,
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que todos los individuos tienen el potencial de ser cuidadores, que el cuidado se puede

aprender y que éste es cuantificable.

El inventario, propone la necesidad del cuidado para la supervivencia humana a través de
sus 37 puntos incluidos en tres categorias inicialmente presentadas por Mayeroff (1971)
gue son conocimiento, valor y paciencia. Las respuestas a los items se suman para cada
sub-escala, dando un puntaje total para cada sub-escala. Los puntajes mas altos indican
un mayor grado de cuidado si el item se presenta de manera positiva; el puntaje es

contrario si el item se presenta de manera negativa.

Se evalué la confiabilidad y la validez a través de alfa de Cronbach y de la administracion
de prueba-re-prueba (después de un periodo de dos semanas) El coeficiente alfa para
cada una de las sub-escalas vari6é de .71-.84 (n=537); la r prueba-re-prueba vario de .64-
.80 (n=38). Lavalidez de contenido se estableci6 a través de dos expertos en el area de
contenido, se dio comoresultado utilizando el método descrito por Strickland y Lenz (1984)
el CAl sereportd en .80. La validez de constructo se establecio por la correlacion con la
Escalade Auto-Concepto de Tennesseem (23).

Cuenta con traduccion oficial al espafiol y afinacion semantica para el contexto colombiano.
La versién en espafiol report6 un alfa de Cronbach de 0,86 y un coeficiente de correlacion
de Pearson de 0,66, mostrando una correlacion considerable entre sus dimensiones (61).

Por lo anterior, las distintas pruebas de confiabilidad y validez indican que el CAl es
confiable y valido para medir los elementos de cuidado como: conocimiento, valor y
paciencia. Este instrumento es multidimensional e incluye dominios efectivos y
cognoscitivos y puede emplearse para identificar, en diferentes personas, si tienen estas
dimensiones altas, medias o0 bajas. Quienes las tienen altas pueden ser modelos o

mentores para quienes las tienen bajas o medias.

2.3 Programa “Cuidando a los Cuidadores”

El Programa “Cuidando a los cuidadores®” se ofrece a cuidadores familiares principales
de personas con enfermedad crénica, busca que el cuidador descubra su experiencia de
cuidado y la analice, que identifique sus potenciales y limitaciones, las ganancias que el

proceso de ser cuidador le genera, y que se empodere como persona, lo cual repercute en
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el desempefio de su rol. Esta disefiado para fortalecer la habilidad de cuidado de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica (62).

Este programa fue construido bajo el modelo de cuidado a cuidadores de personas con
enfermedad croénica, este modelo es funcional, humanista, de servicios, de sucesion, pues
presenta etapas para llegar a una finalidad; representativo, ya que reproduce las
caracteristicas de los cuidadores de donde han sido tomadas las ideas para su
construccion, y predictivo, porque anuncia los posibles resultados de un cambio que esta
por venir, partiendo del grado de éxito de individuos en un proceso determinado.

El programa cuenta con tres médulos (62). En el modulo | hay 3 talleres para fortalecer el
conocimiento, que buscan respuesta del cuidador a estas inquietudes: ¢Quiénes
compartimos la experiencia de dary recibir cuidado?, ¢cOmo prepararnos para continuar
con el cuidado de un familiar que esta en situacion de enfermedad cronica?, ¢ qué sabemos
y qué nos hace falta por saber para ser habiles en el cuidado de nuestro familiar y en el
nuestro durante esta experiencia de vida? En el modulo I, tiene tres talleres con la temética
de fortalecer en los cuidadores el valor, tales como el proceso de toma de decisiones de
cuidado, la habilidad social, el soporte social y el empoderamiento del cuidador. En el
maodulo 1ll, también se realiza 3 talleres de la paciencia, se inicia con la identificacion de
aquello que impacienta al cuidador y lo que lo tranquiliza, luego se revisa como trabajar la
paciencia mediante el significado que caracteriza cada cuidador, estableciendo metas para
el cuidado de si mismoy de su familiar.

El Programa tiene prevista una autoevaluacion permanente. Las sesiones presenciales
cuentan con un espacio de retroalimentacion de los participantes, y se evalla cada uno de
los talleres con su guia. Cuando se termina cada médulo, el cuidador familiar participante
llena una evaluacion por escrito. Los resultados son tenidos en cuenta para ajustar el
desarrollo del programa en aspectos de forma a los requerimientos y solicitudes de los
participantes, y para definir las necesidades del plan de apoyo complementario (62).

Pinto y Cols. (63), sefialan que la experiencia del trabajo en el programa “Cuidando a los
cuidadores®” refleja que es necesario hacer esfuerzos para tener en cuenta al binomio
cuidador-cuidado, y que estos esfuerzos son valiosos porque modifican de manera muy

importante la condicion de quienes viven con enfermedad cronica y la de sus cuidadores.
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3.Marco Metodolégico

3.1 Tipo de estudio y Método

Se realiz6 un estudio de tipo cuantitativo, con disefio pre-experimental, se realizan este
tipo de investigaciones para determinar los efectos de intervenciones o tratamientos en

resultados en los pacientes (64).

Fue un disefio de pretest-postest con un grupo, en este disefio se aplicé un pretest que fue
el instrumento CAl a un grupo de cuidadores familiares de personas con AR, antes de
iniciar el programa “Cuidando a los cuidadores®” y finalmente el postest, luego de finalizar
el programa. El resultado es la valoracion del cambio ocurrido en la habilidad de cuidado
desde el pretest hasta el postest.

A continuacion, se muestra graficamente el estudio que se planteo:

Grupo de intervencion:
01 X1 02

Donde O1 fue la observacion inicial, X1 fue la intervencion y O2 la observacion final

realizada después de O1.

Ademas, se aplico la primera dimension (ldentificacion de condiciones del cuidador y su
perfil sociodemografico) de la Ficha de Caracterizacion de la Diada Cuidador-Persona con
Enfermedad Crénica GCPC-UN-D de la Universidad Nacional de Colombia (65).

Se utiliz6 la definicién de disefio pre-experimental segun Campbell (66), teniendo en cuenta

gue sirve como estudio exploratorio, debido a que este estudio sirvi6 como un primer
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acercamiento al problema de investigacion, por lo que se espera que sea tomado como
base para la realizacion de estudios mas profundos.

Es importante resaltar en esta seccionincluye que en el disefio de la investigacion existio
un punto de referencia inicial que se denomina pretest, permitiendo observar el nivel del
grupo en la variable dependiente (Habilidad de cuidado), lo que representé una ventaja ya

gue hubo un seguimiento al grupo.

A través de los disefios pre-experimentales, es posible inferir relaciones causales entre la
variable independiente vy la variable dependiente, pero su probabilidad de ser verdadera es
relativamente baja en comparacién con los disefios experimentales verdaderos (67).

3.2 Descripcion de la intervencion

La institucion donde se llevo a cabo la investigacion fue en el Hospital Universidad del
Norte, es en un hospital universitario de cuarto nivel de complejidad de la ciudad de
Barranquilla, los pacientes con AR son atendidos en la consulta reumatoldgica y algunos
son dependientes de un cuidador familiar, generalmente la informacién es recibida por este
cuidador. Por lo anterior, se dio un contacto inicial en esta consulta por la Investigadora,
quien previamente realiz6 una pasantia en el Instituto Nacional de Cancerologia (INC), con

el fin de entrenarse y estar preparada para el desarrollo del programa.

El programa “Cuidando a los Cuidadores ®”, se realizé en un dia por viabilidad del estudio
y disponibilidad de los sujetos participantes, garantizando que pudieran desarrollar todos

los talleres sin la pérdida de seguimiento (Ver llustracion 1).
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lustracion 1: Desarrollo del programa

Invitacién al programa
“Cuidando a los Cuidadores®”
:

7 Les e
7 cuidadores T~
T~ decidieronsu
"‘xgadicipa{:i&q,/'

Se solicite el consentimiento informado =i Se establecio el lugar y
cumplen con los criterios de inclusion, asi | las fechas para el
como acudir una vez a la institucion. desarrollo del programa.
—— L —_—
_— Semidid el nivelde
Durzcidn: 1 hara habilidad de cuidado inicial \I
Y por medio del CAlL vy la A
- o ; -
——-caracterizacion del cuidador—
Duracién: 2 horas Duracion: 2 horas, Duracion: 2 haras
COJ?,'E',‘E?E:,'TO. TALLER 2. VALOR: TALLER 3. PACIENCIA: En caso de una
C imient ) La habilidad social y la toma La experiencia de crecery crisis, los cuidadores
ST T ) (T s; de decisiones en la tarea de dimensionar el significado del fueron remifidos a
TEQUIETE para COmprender y cuidar. cuidado. psicologia de su
facilitar el rel de cuidador.
. S J \ J EPS.
/,»-""'_ Se midid nuevamente el . Por via telefénica,
Duracidn: 1 hora nivel de habilidad de )] los cuidadores
“~___cuidado por medio del CAl.___— familiares se les dio

a conocer los

—

resultados del

1 Mes después

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Diaz D. 2017

3.3 Variables

-Variable Dependiente: Habilidad de cuidado medidos mediante el instrumento CAI,

empleado con permiso de la autora. Se aplic6 una prueba inicial y final.

Ademas, se incluy6 solo la primera dimension (Perfil sociodemografico) de la ficha de
caracterizacion de la diada (persona con enfermedad crénica-cuidador familiar) de la
Universidad Nacional de Colombia, para la caracterizacion del cuidador que incluye 42
items organizados en tres dimensiones: perfil sociodemogréfico, percepcion de carga,
apoyo y medios de informacion y comunicacion con que cuenta.

-Variable Independiente: Intervencion para modificar la habilidad de cuidado de los

cuidadores familiares para el grupo de estudio, fue de tipo pedagdgico y orientado por

principios del cuidado; consistio en el desarrollo del programa “Cuidando alos cuidadores”.
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3.4 Riesgo — Beneficio

Teniendo en cuenta los aspectos éticos contemplados en la Resolucion 8430 de 1993, la
presente investigacion aplicé dentro de la categoria de bajo riesgo, ya que la intervencion
propuesta fue de tipo educativo y por lo tanto no represento un riesgo para la integridad de
las personas que participaron de la investigacién. No se seleccionaron personas o0 grupos
vulnerables a participar como sujetos de investigacion.

El desarrollo del programa se llevé a cabo en un ambiente tranquilo e intimo, en donde se
pudieron expresar libremente y se respeto la expresion de sentimientos, positivos, como
negativos, respetando la integridad fisica y emocional de los cuidadores familiares. En caso
de un momento de ansiedad o una crisis emocional por parte de un cuidador familiar, se
dieron pausas y momentos de silencio, dandoles la oportunidad de suspender el programa
y reanudarlas en otro momento, con el fin de poder remitirlo a una consulta psicolégica en

su EPS. Es por esto, que todos los cuidadores estuvieron adscritos a una EPS.

Los beneficios potenciales de los cuidadores familiares que participaron en el desarrollo
del programa, tuvieron la oportunidad de descubrir su experiencia de cuidado y analizarla,
identificando sus potenciales y limitaciones, las ganancias que el proceso de ser cuidador
le genera, y empoderarse como persona, lo cual se convirtieron en un cuidador habil en

términos de conocimiento, valor y paciencia.

3.5 Rigor metodolégico de la investigacion

e Credibilidad: Los resultados de esta investigacién son verdaderos y reales,
obtenidas de los instrumentos aplicados a los cuidadores familiares.

e Auditabilidad: Todo el proceso de recoleccion de la informacién y el analisis de
los datos fueron revisados de manera constante y rigurosa por la directora de tesis.

e Transferibilidad: Se describieron objetivamente los resultados del estudio para
ofrecer la posibilidad de extender los resultados a otros estudios, grupos con
caracteristicas similares.

e Dependencia: En el estudio se mantuvo la consistencia planteada en el disefio

metodoldgico: recoleccién, andlisis, discusiony conclusiones.
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3.6 Control de sesgos

Se considerod los sesgos del disefio para garantizar que la propuesta de investigacion se
conduzca de acuerdo a los requisitos que establece el disefio y los resultados obtenidos

seran validos y de interpretacion adecuada (68).

El sesgo de administracién de pruebas se control6 a través del entrenamiento de la
persona que aplico los instrumentos. Asi mismo, la investigadora tuvo un entrenamiento
del programa “Cuidando a los Cuidadores®”, en el Instituto Nacional de Cancerologia para
el desarrollo de la habilidad de manejo del programa, de los instrumentos y de entrevistar
a las personas que desearon participar voluntariamente en el estudio.

Para los sesgos en la evaluaciéon de resultados, se tuvo en cuenta que las medidas de

habilidad de cuidado fueron administradas por un investigador sin informacién sobre el

grupo.

Es posible que actuen varias fuentes de invalidacion interna, las cuales han sido descritas
por Campbell como la historia y maduracioén (66), es por esto que la aplicacion del pretest
y postest a los cuidadores familiares de personas con AR se realizaron en el mismo dia.

Otro aspecto importante que se tuvo en cuenta, fue el sesgo por atricion de los cuidadores
al programa, es por esto que se les dispensé a los cuidadores un apoyo econémico para
los transportes, almuerzo'y refrigerios durante el dia, con el fin que pudieran asistir todo el
dia.

3.7 Poblacion

La poblacion, estuvo compuesta por los cuidadores familiares de las personas
diagnosticadas con AR, que viven en la ciudad de Barranquilla, que asistieron a las
consultas reumatoldgicas, en una institucion prestadora de servicios de salud y se
encontraron incluidas en el Sistema de Seguridad Social en Salud vigente en Colombia.

3.8 Tamano de la muestra

Para la presente investigacion se tomo una muestra por conveniencia “sujeto tipo” de 40

cuidadores. Una vez se tuvieron los resultados preliminares a la intervencion en estos
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cuidadores, se calcul6 el tamafio de muestra definitivo utilizando las siguientes

expresiones, dando como resultado 40 cuidadores, asi que se dejo la muestra completa

St
n =maxing, - +1

2
c ——{ L 0 }
ti_ang — 1)+ ti-p (m -1

con los 40 cuidadores iniciales:

Donde la variacion del pretest y postest fue del 12,5%

- 40[ 0,125 ] +1t =40
n=max 2 638.2975 =

{ 16.91 — 15 }2 { 16.91 — 15
C = =

t095(39) + to99(39) 0,063 + 0.0126)

2
} = 638.2975

3.9 Criterios de Inclusion

e Cuidador de una persona con AR que asisten a las consultas reumatolégicas con
un nivel de dependencia.

e Mayor de 18 afios.

e Persona convinculo familiar de parentesco o cercania con la persona cuidada.

e Nivel de funcionalidad de la persona cuidada con un puntaje = 9 en el perfil
PULSES.

e Cuidador familiar adscrito a una Entidad Promotora de Salud (EPS).

e Saber leer y escribir 0 que garantice el auto diligenciamiento de los instrumentos.

3.10 Criterios de Exclusion

e Cuidadores familiares con déficit cognitivo o enfermedades de tipo neurolégico o
mental diagnosticados previamente.
e Cuidadores que durante la entrevista se encontraran bajo el efecto de

medicamentos o sustancias que limiten su capacidad de comunicacion.
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3.11 Recoleccion de la informacion

Antes de iniciar la investigacion se cumplieron con los requisitos de Aval Institucional donde
se desarrollo el programa “Cuidando a los Cuidadores®” (Anexo A), ademas se obtuvo el
Aval ético por parte del Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia (Anexo B) y el aval para las autorizaciones correspondientes a los
autores de los instrumentos y del programa (Anexo C). La recoleccién de la informacion se

obtuvo a través de los siguientes pasos:

e Se solicitd un entrenamiento en el Instituto Nacional de Cancerologia (INC) centro
donde se realiza por varios afnos el programa “Cuidado a los Cuidadores®”, con el
fin que la investigadora conociera detalles de la aplicacion de los instrumentos y
del desarrollo del programa en un escenario real.

e Se inicié con la divulgacion y convocatoria a los cuidadores mediante plegables
informativos con los profesionales a cargo de la consulta de reumatologia.

e Serealizé una prueba piloto con 5 cuidadores con el objetivo de verificar el correcto
uso de los instrumentos de evaluacién, tiempos de diligenciamiento y refinamiento
del proyecto, como lograr el entrenamiento de la investigadora en la técnica de
entrevistar a los cuidadores en el momento de la consulta.

e Selocalizé a los participantes en la consulta de reumatologia que acompafiaban a
su familiar que padece AR, se le explicG el objetivo de la investigacion y la
investigacion se realizé por la investigadora con los cuidadores familiares quienes
cumplieron con los criterios de inclusion.

e A cada cuidador familiar que desed participar en la investigacion, se solicitd el
consentimiento informado, asi como acudir una vez a la institucion.

e Se establecio el lugar y las fechas para el desarrollo del programa “Cuidando a los
Cuidadores®” version institucional el cual se disefio para trabajar en escenarios
hospitalarios. La investigadora desarroll6 una sesion de induccion y los 3 modulos.
Para lo anterior, se cont6 con un dia con una intensidad de 8 horas, acompafiadas
de material especificamente disefiado para cada una de ellas. Se proporcionaron
refrigerios, almuerzos y auxilio de transporte a los cuidadores por su participacion
en la investigacion. Se recopilaron la informacién Unicamente por la investigadora
el nivel de habilidad de cuidado por medio del CAl antes y después de la

intervencién y la caracterizacion sociodemogréfica del cuidador (Anexo E).
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e Almacenamiento de la informacion: Los formatos diligenciados se archivaron
enumerados por cuidador familiar junto con su consentimiento informado, se
digitalizaron en una base de datos en Excel, para facilidad durante el andlisis de la
misma.

e Andlisis de la informacion: se inicio a partir de la delimitacion de la muestra, por el
principio muestreo de Stein en dos etapas. Luego, se realizé el andlisis en dos
fases: una fase de analisis descriptivo y una fase de andlisis inferencial. Todos
estos calculos se realizaron por medio del programa SPSS version 22, el cual tiene
licencia de funcionamiento para la Universidad Nacional de Colombia.

e Se estableci6 como mecanismo de socializacion y difusién de los resultados del
estudio con la comunidad académica, a partir de la publicacion de un articulo de
investigacion y la presentacion de los resultados en préximos eventos cientificos,
asi como, de la presentacion de los resultados en el Hospital Universidad del Norte.

Ademas, se contactd a los cuidadores familiares por via telefénica, dando a conocer
los resultados del estudio.

3.12 Consideraciones Eticas

El presente proyecto, de acuerdo con los lineamientos éticos vigentes en Colombia de la
“Resolucion 008430 de 1993” (69) donde ampara las investigaciones realizadas a seres
humanos, en el capitulo 1. Articulo 5 donde establece que “En toda investigacion en la que
el ser humano sea sujeto de estudio, debera prevalecer el criterio del respeto a su dignidad
y la proteccién de sus derechos y su bienestar.” Estos principios se abordaron bajo la
autorizacion verbal y escrito del interés en participar en el estudio, con el consentimiento
informado, previa a explicacion del estudio, objetivos y procedimiento. En el momento en
gue los cuidadores firmaron el consentimiento informado se le asigndé un caédigo
consecutivo con el cual se identificaron durante el estudio. El material e instrumentos son
custodiados por la Autora de la investigacion. Se preservaron y protegieron los derechos
de los cuidadores familiares que participaron, vigilando que no vulneraran sus derechos,
respeto y bienestar, teniendo en cuenta que los encuentros fueron concertados de manera
mutua y con el derecho a elegir de retirarse del estudio.

Este estudio no represent6 riesgo para la integridad y la dignidad de los participantes,
debido a que se realizaron intervenciones de caracter educativo de acuerdo a las Pautas
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éticas internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos recomendados

por el “Consejo de Organizacioén Internacional de las Ciencias Médicas (CIOMS)” (70).

Bésicamente, los cuatros principios éticos comunmente aceptados en la investigacion

biomédica con seres humanos y que guiaron el desarrollo de esta investigacion:

Principio a la autonomia: cada sujeto pudo decidir de forma voluntaria e
informada su participacion en la investigacion, para la cual se hizo uso del
consentimiento informado por escrito (Anexo D) y se respeto el deseo de retirarse
en cualquier momento en el transcurso del estudio. Los participantes completaron
los instrumentos de manera individual o con ayuda del investigador, segun su

decision.

Principio de no maleficencia: la prioridad en esta investigacion fue de no
perjudicar a ninguno de los sujetos de estudio. De acuerdo a la clasificacion de
riesgo de las investigaciones establecida por la Resolucion 8430 de 1993, la
presente investigacion aplic6 dentro de la categoria de bajo riesgo, ya que la
intervencién propuesta fue de tipo educativo y por lo tanto no representé un riesgo

para la integridad de las personas que participaron de la investigacion.

Principio de beneficencia: el fin de la investigacién es maximizar el beneficio para
los sujetos de estudio. Este principio se garantizo al enmarcar el estudio dentro de
un disefio valido (Los procedimientos son coherentes con los beneficios) y donde
los riesgos que son minimos, son razonables a la luz de los beneficios esperados.
Por lo tanto, se dieron a conocer los beneficios y riesgos a los sujetos que
participaron en la investigacion. Ademas, la investigadora, conté con asesoria
permanente de su directora de tesis, con los autores del programa “Cuidando a los

Cuidadores®” y expertas en cuidados de enfermeria en ECNT.

El proyecto contdé con aval del comité de ética No. 054- 16 de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia (Anexo B); y Aval de la
institucion en Barranquilla donde se recolectaron los datos (Anexo A). Se solicito
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autorizacion para la aplicacion de los instrumentos elegidos para el estudio (Anexo
C).

Principio de justicia: Se garantizé el derecho a un trato justo y amable en todo
momento, expresado en el cumplimiento de todos los acuerdos y en la posibilidad
de acceso de los participantes a los investigadores en cualquier momento con el
fin de aclarar cualquier informacion.

Principio de reciprocidad: Se realizé la socializacion de los resultados del estudio
a la comunidad académica y a los participantes del estudio telefonicamente.
Durante la aplicacion de los instrumentos y en el desarrollo del programa no se
presentd ninguna situacibn que requiriera intervencion por parte de la
investigadora. Se dieron pagos de tipo econdmico para los transportes y se
entregaron almuerzos y refrigerios durante el dia a los cuidadores familiares.
Ademas, se entregbd un material educativo para el cuidado de las personas con AR
y auto-cuidado.

En la Ley 911 de 200488, Capitulo IV, articulo 29, establece la responsabilidad de la

profesion de Enfermeria en la Investigacion. Articulo 29. En los procesos de investigacion

en que el profesional de Enfermeria participe o adelante, debera salvaguardar la dignidad,

la integridad y los derechos de los seres humanos, como principio ético fundamental (71).

En cuanto a la propiedad intelectual el estudio se tuvo en cuenta la normatividad

institucional del Acuerdo 035 de 2003 del Consejo Académico y siempre mantener los

principios de respeto y fidelidad en la presentacion de las referencias y datos del estudio

(72).

Consideraciones ambientales

Se redujo al 100% el usoirracional del papel, para el caso de la recoleccion de los
instrumentos, las cartillas del programa, se solicitaron al Grupo de Cuidado al
Paciente Cronico y su Familia. Sélo se realizaron las impresiones necesarias para
el consentimiento informado.
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o Parael casode los documentos preliminares del proyecto de tesis y la tesis como

tal se manejaron Unicamente en medio electrénico.

3.13 Plan de analisis

El plan de analisis del presente estudio fue desarrollado de la siguiente forma (Ver
llustracion 2):

e Confirmacién de tamafio de muestra: Se realiz6 por medio del principio de dos
etapas de Stein.

e Andlisis descriptivo: Se realizé una descripcion de los cuidadores familiares en el
grupo de intervencion, y en las dimensiones: conocimiento, valor y paciencia y en
la habilidad de cuidado, teniendo en cuenta variables cuantitativas (proporciones,
porcentaje, las distribuciones de frecuencias, y las medidas de tendencia central,
de dispersion y de concentracion).

e Andlisis Inferencial: con el fin de evaluar los cambios generados a través de la
intervencion, se utilizaron las pruebas inferenciales dependiendo el manejo de los
datos. Estas pruebas permitieron contrastar la hipétesis entre las varianzas y
medias de los grupos. Paratodos los efectos de decision, se asumiéla probabilidad
de error tipo | de 0,05.

llustracion 2: Ruta de Andlisis

Estudio Cuantitativo |

\—;| Con una Variable ’—'| Habilidad de Cuidado
\

v

| TIPO PREEXPERIMENTAL |
T
l l — 5i es normal ANOVA
Analisis Descriptivo | | Analisis Inferencial | tde Student
4~| Kolmogdrov-Smirnov S N EE normal
Datos [ Wilcoxon

sociodemograficos

0,2 a 0,3: Efecto
dde Bajo

————— | Tamafio del Efecto

del programa y por || ["|= 0,4 a 0,7: Efecto
o N > Cohen ' bH/E
Varll)..albles de dimensién Moderado
Ha. ilidad de 28: Efecto Alto
Cuidado

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Diaz D. 2017
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4. Resultados

A continuacion, se presentan los resultados obtenidos del estudio, dando cumplimiento a

los objetivos planteados.

4.1 Perfil Sociodemografico

Para las variables sociodemograficas se consolid6 una tabla que resume las variables a

destacar en el presente estudio.

Tabla 1. Caracteristicas socio-demograficas.

Genero

Masculino

Femenino

Edad

De 18 a 30 afios

De 31 a 40 afios

De 41 a 50 afios

De 51 a 60 afios

De 61 0 mas afios
Grado de Escolaridad
Primaria Completa
Secundaria incompleta
Secundaria completa
Técnico - tecnélogo
Universitario
Departamento de Procedencia
Atlantico

Bolivar

Guajira

Magdalena

5
35

N P W

12,5%
87,5%

10%
22,5%
27,5%
30%
10%

15%
30%
27,5%
5%
22,5%

80%
7,5%
2,5%
5,0%
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Sucre 1 2,5%
Coérdoba 1 2,5%

Lugar de residencia

Barranquilla 31 77,5%
Soledad 6 15,0%
Malambo 2 5,0%
Santo Tomas 1 2,5%
Zona de Vivienda
Rural 3 7,5%
Urbano 37 92,5%
Estado civil
Soltero 8 20%
Casado 17 42,5%
Separado g ;gz;o
Viudo e
Unioén Libre 9 22,5%
Ocupacion
Hogar 17 42,5%
Empleado(a) 9 22,5%
Trabajo independiente 8 20%
Estuo_liante 3 7.5%
Pensionado (a) 3 7.5%
Estrato Socioeconémico
Uno 11 27,5%
?rC;SS 21 52,5%
6 15%
Cuatro 5 506
Cuidador desde el diagnéstico
Si 33 82,5%
No 7 17,5%
Religion
Catélica 25 62,5%
Cristiana 13 32,5%
Ateo 2 50
Nivel de Compromiso Religioso
Alto 20 50%
Medio 17 42,5%
Bajo 3 7,5%

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Diaz D. 2017
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De los resultados sociodemogréficos, se encontré que un 87,5% de los cuidadores son
muijeres. El promedio de la edad fue de 46,4 con una desviacion estandar de 12,1 y edad
minima de 19 afios y una maxima de 80 afios. El rango de edad prevalece los de 41 afios
a 60 afios. Encuanto al grado de escolaridad la mayoria tienen una secundaria incompleta
y secundaria completa, es notaria la existencia del nivel universitario. Para el departamento
de procedencia, sobresale el Atlantico conun 80% y lugar de residencia de los cuidadores
es en Barranquilla con un 77%, la zona de vivienda la mayoria es urbana con un 92,5%
(Tabla 1).

En cuanto al estado civil, tienen altos porcentajes de contar con una pareja estable
(casados y unién libre) con un 65%, lo que demuestra un apoyo cercano. Dentro de la
ocupacion de los cuidadores responden en su mayoria al hogar con un 42,5%, empleado
(a) con un 22,5% y trabajo independiente un 20%. La mayoria de cuidadores responden
gue su vivienda habita en un estrato socioecondmico bajo (estrato 1 y 2) con porcentajes
alrededor de 80%. El 82,5% de los cuidadores tiene a su cargo a su familiar desde el
momento de su diagndstico. En los hallazgos las religiones predominantes son la catélica

con un 62,5% y un nivel alto - medio de compromiso con porcentajes de 92,5% (Tabla 1).

4.2 Habilidad de cuidado

Los siguientes resultados, permitieron caracterizar la habilidad de cuidado de manera total
y de las dimensiones: conocimiento, valor y paciencia, antes y después del desarrollo del
programa “Cuidando a los cuidadores®”.
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llustracién 3. Boxplot habilidad de cuidado antes y después de la intervencién

250 i

200

1757

150

Habilidad de Cuidado Pre-test Habilidad de Cuidado Pos-test

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Diaz D. 2017

En la ilustracion 3, se puede observar la media y los cuartiles de la habilidad de cuidado al
inicio de la intervencion y luego de la intervencion. Se evidencia un incremento del nivel de
habilidad de manera significativa.

Tabla 2. Habilidad de cuidado de los cuidadores familiares antes y después de la

intervencion. Datos por dimensiones.

Habilidad Antes 195,20 29,93 190 -,064 374
total Después | 215,02 19,40 212 ,197 374 182 251
n=40

Conocimiento Antes 77,12 12,88 79 -,593 374 46 98

n=40 Después | 83,97 7,54 83 -,196 374 67 98
Valor Antes 63,27 14,13 64 -,097 374 38 91
n=40 Después = 73,62 8,09 72 -,196 374 62 91

Paciencia Antes 54,80 7,42 56 -,643 374 38 68
n=40 Después | 57,42 5,45 58 -,115 374 47 68

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Diaz D. 2017
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En la habilidad de cuidado, al inicio de la intervencion, se presento valores entre 137 y 250
puntos, con una media de 195,20 y una desviaciéon estandar de 29,93. La distribucion de
frecuencias de la habilidad inicial presenté una marcada simetria puesto que el coeficiente
de asimetria es muy cercano a cero (-,064). Luego de la intervencion, la habilidad de
cuidado sepresento en valores entre 187y 251, con una media de 215,02 y una desviacion
estandar de 19,40, también present6 una simetria (0,197) (Tabla 2).

La dimension de conocimiento, antes de la intervencion, presenté una media de 77,12, una
desviacién estandar de 12,88, un valor minimo de 46 y maximo de 98 y su coeficiente de
asimetria es de -0,593. Una vez desarrollada la intervencion, esta dimension mostré una
media de 83,97, una desviacion estandar de 7,54, un valor minimo de 67 y maximo 98 y
su coeficiente de asimetria es de -0,196 (Tabla 2).

El valor como segunda dimension del instrumento de habilidad de cuidado, al inicio reporta
valores entre 38 y 91 puntos, con una media de 63,27, con una desviacion estandar de
14,13, y su coeficiente de asimetria es de -0,097. Después del programa, se obtiene
valores entre 62 y 91, con una media de 73,62, con una desviacion estandar de 8,09 y su
coeficiente de asimetria es de -0,196 (Tabla 2).

En la tercera dimension que es paciencia, previamente posee una media de 54,80, con
una mediana de 56, un valor minimo de 38 y maximo de 68, su simetria marca -0,643.
Posteriormente a la intervencion, obtiene una media de 57,42, con una mediana de 58, un

valor minimo de 47 y méximo de 68, su simetria marca -0,115 (Tabla 2).
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llustracién 4. Boxplot dimensiones antes y después de la intervencion
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Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Diaz D. 2017

En el andlisis por dimensiones de la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares
antes y después de la intervencion, se identificé que el conocimiento y valor aumentaron
de manera significativa, mientras que el componente paciencia presenté un ligero cambio
representativo entre las mediciones inicial y final (llustracién 4).

4.3 Resultados del Efecto de la intervencion

Para dar cumplimiento al Ultimo objetivo, que es evaluar el efecto del programa “Cuidando
a los cuidadores®”, se realizaron pruebas de normalidad y luego prueba de inferencia

estadistica.
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4.3.1 Pruebadenormalidad

Se corrio la prueba de normalidad, se encontré que en los datos no hubo una distribucién

normal, dado por la muestra pequena.

4.3.2 Pruebadeinferenciaestadistica

Se realizo la prueba de rango asignado de Wilconxon, para medir el efecto de la habilidad

de cuidado y de las dimensiones: conocimiento, valor y paciencia.

Tabla 3. Prueba de Wilcoxon antes y después de la intervencion

Habilidad de 0,000 Rechace la hipétesis

cuidado total nula

Conocimiento 0,000 Rechace la hipétesis
nula

Valor 0,000 Rechace la hipétesis
nula

Paciencia 0,000 Rechace la hipotesis
nula

Fuente: Tesis Maestria en Enfermeria, Diaz D. 2017

De acuerdo con la prueba de rango asignado de Wilcoxon, los resultados de la habilidad

de cuidado total, las dimensiones: conocimiento, valor y paciencia, tienen un valor-p de

cero (<0.000) lo que nos permite rechazar la hipétesis nula que considera: La aplicacion

del programa “Cuidando a los cuidadores®” no tiene efecto sobre la habilidad de cuidado

de los cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide. Lo que permite afirmar

gue el programa tiene un efecto sobre la habilidad de cuidado segun la percepcion de los

cuidadores familiares.
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5.Discusion

La discusién se estructurd conbase en los hallazgos que permiten contrastar los resultados
con lo referido por estudios previos donde se aborda el fenomeno de la habilidad de
cuidado en cuidadores familiares.

5.1 Condiciones sociodemograficas

Se encontrd que la variable sociodemografica de los cuidadores familiares de personas
con AR, representa una mayor proporcion de respuesta es el género femenino, lo que es
similar a otros estudios realizados (73- 76). Esta caracterizacion puede explicarse debido
a que, en el contexto colombiano, la mujer generalmente asume el papel de cuidadora de
los enfermos cronicos en la familia y a la delegacién historica de las tareas del cuidado a

la mujer.

En cuanto al edad, el rango de edad que predomind entre los 41 afios a 60 afios, a
diferencia de lo encontrado por Carrrefio y Cols. (77), donde la edad oscil6 entre los 18 y
59 afios, donde se evidencia cuidadores en edad productiva como caracteristica.

Los niveles de escolaridad se encontraron entre la formacion secundaria completa e
incompleta, no mayor a bachiller, lo que responde a lo evidenciado por Carrillo y Cols. (78)
frente a los niveles medos a bajos de la escolaridad en los cuidadores familiares de

personas con enfermedad crénica.
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Se evidencia que la mayoria de los cuidadores familiares, se encontraban en union libre o
casados, similar a lo reportado por Avila y Cols. (79). Esto podria ser factor que influye en
los cuidadores de més de 41 afios, un apoyo emocional, afrontamiento y revelo en algunas

situaciones de cuidado.

Con relacién a la ocupacion, la mayoria de los cuidadores se dedican al hogar, semejante
a lo encontrado por Chaparro y Cols. (80), lo que se supone un aumento en las exigencias
a los regimenes de salud y bienestar social, al reducir la productividad y asi tener un efecto

negativo en la economia de las familias.

De los cuidadores familiares participantes se caracterizan por tener una situacion
socioeconémica baja, analogo a lo evidenciado por Carrillo y Cols. (75), los cuidadores en
la region Caribe, pertenecen a estratos socioecondmicos 1 y 2. Lo que evidencia la
condicién de vulnerabilidad social en la zona norte del pais. Segun Goémez y Cols. (81) en
su estudio, se puede inferir que las personas con Artritis Reumatoide con un estatus
socioecondémico bajo pueden presentar una situacion que empeora la enfermedad, la salud
fisica, la salud mental y calidad de vida, lo que puede representar a los cuidadores un
cambio en la habilidad de cuidado.

La familia siempre ha sido el primer agente de cuidado de las personas con enfermedad
cronica, esto hace que cambie las dinamicas familiares, donde un miembro de la familia
tomara el rol cuidador al inicio de la enfermedad o serarelevado por otro miembro. En este
estudio, la mayoria de los cuidadores han sido los primeros cuidadores desde el
diagnostico, algo similar a lo encontrado por Chaparro (82). Por lo anterior, se puede
afirmar, que el cuidador puede llegar a conocer a la persona quien cuiday asi mismo, dado
por tener mayor continuidad en el proceso; ademas, le permitird descubrir su experiencia

de cuidado, fortaleciendo su rol de cuidador, la habilidad de cuidado y su calidad de vida.
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5.2 El constructo de Habilidad de Cuidado

La habilidad de cuidado con el abordaje de Ngozi O. Nkongho, muestra que las
dimensiones conocimiento, valor y paciencia son ejes centrales para entender el

significado de habilidad de cuidado con la perspectiva de cuidadores.

Con respecto a la habilidad de cuidado, en este estudio se evidencia un incremento en la
habilidad de cuidado. Estos hallazgos son similares a lo encontrado en otros estudios (83-
86) con una intervencién formal, pero ain no se han encontrado estudios en cuidadores

familiares de personas con artritis reumatoide.

En las dimensiones de conocimiento, valor y paciencia se muestra un incremento, a
diferencia de lo reportado por Carrillo y Cols. (87), donde los componentes de conocimiento
y paciencia muestran un incremento, mientras que en la dimensién valor en los grupos se
mantuvieron igual, con un ligero aumento en el grupo control, aunque no estadisticamente
significativo.

5.3 Efecto de la intervencidén en Habilidad de Cuidado

En sintesis, los resultados presentados en la presente tesis permitieron el cumplimento de
los objetivos propuestos y comprobar las hipétesis planteadas en cuanto al efecto del
programa “Cuidando a los cuidadores®” con un nivel de significancia p=0,000 se rechaza
la hipotesis nula y se establece que el programa “Cuidando a los cuidadores®” tiene un
efecto en la habilidad de cuidado en los cuidadores familiares.

Los resultados encontrados del estudio, son similares a los estudios realizados por Barrera
y Cols. (24-25), donde se evidenci6 la efectividad del programa, al aumentarse
significativamente la habilidad de cuidado. A diferencia de las dimensiones, en la
investigacion por Barrera y Cols. (24), la dimension de paciencia tuvo un aumento
significativo y en otro estudio por Barrera y Cols. (25), la dimension con menos aumento

significativo fue el valor.
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5.4 Efecto de una intervencion con otros programas

Al actualizar la busqueda de reportes de investigacion de intervenciones en cuidadores no
se encontro estudios nuevos con respecto a la aplicacion de un programa para mejorar la
habilidad de cuidado en cuidadores de personas con artritis.

Se ha encontrado diversos estudios que han desarrollado intervenciones de soporte a los
cuidadores de personas con otras enfermedades cronicas, basados en programas con

orientacion psicoeducativa.

Un estudio realizado por Ruiz-Robledillo y Moya-Albiol (88), proporcionan evidencia de la
eficacia de la intervencién cognitivo-conductual desarrollada para reducir el estrés y las
guejas de salud en cuidadores con estrés cronico. Similar a un estudio de Losada y Cols.
(89) donde realizaron un programa de intervencion de 2 meses de duracion dirigida a la
modificacion de pensamientos disfuncionales, con un programa basado en la estrategia de
solucién de problemas para cuidadores de familiares con demencia. Los cuidadores
después de la intervencion del programa muestran significativamente menos estrés que

los otros dos grupos.

De acuerdo a Huang y Cols. (90), el programa individualizado de capacitacion de
cuidadores en el hogar mejord la preparacion, la competencia y la autoeficacia de los
cuidadores para controlar los comportamientos problematicos y la disminucion de la
agresividad fisica, los instrumentos se administraron antes del programay 2 semanas, 3

meses y 6 meses después.

Se necesitan intervenciones que empoderen a los cuidadores familiares para que se
cuiden a si mismos, es por esto que Won y Cols (91), evaluaron el impacto en los
cuidadores de la participacion en un programa basado en la comunidad de desarrollo de
habilidades para el autocuidado y autoeficacia en una serie de seis sesiones, cada una de
ellas durante dos horas y media una vez a la semana entre 118 cuidadores. Los
comportamientos de riesgo para la salud se redujeron y el autocuidado y el bienestar
psicolégico mejoraron significativamente, en general y para cada estrato de edad (265
afios frente a <65).


https://ezproxy.uninorte.edu.co:2270/science/article/pii/S1132055915000022#!
https://ezproxy.uninorte.edu.co:2270/science/article/pii/S1132055915000022#!
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6.Conclusiones, Limitacionesy
Recomendaciones

6.1 Conclusiones

e El perfil de los cuidadores familiares de personas con AR, se encontré con la
mayoria del género femenino, con un nivel educativo no mayor a bachiller, con un
promedio de edad de 46,4 afios, con pareja estable, de estrato socio econdmico
bajo en zona urbana y con dedicacion al hogar, procedentes del departamento del
Atlantico, residentes en la Barranquilla y un nivel de compromiso medio alto en la
religion catolica.

e Se evidencia un incremento del nivel de habilidad de manera significativa y en las
dimensiones, se identific6 que el conocimiento y valor aumentaron de manera
significativa, mientras que el componente paciencia presentd un ligero cambio

representativo entre las mediciones inicial y final.

e La aplicacion del programa “Cuidando a los cuidadores®” tiene efecto sobre la
habilidad de cuidado y en las dimensiones: conocimiento, valor y paciencia de los
cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide.

e Se realiz6 el programa “Cuidando a los cuidadores®” version abreviada en un solo
dia, la cual permitié controlar el sesgo de atricion (abandono de los participantes) y

mayor adherencia del programa.

e El estudio plantea elementos de novedad tedrica, debido a que permitié
documentar la articulacion de la habilidad de cuidado con las dimensiones
(Conocimiento, Valor y Paciencia) que plantea el Inventario de Habilidad de
Cuidado (CAl) propuesto por Nkongho y se realizé un aporte al conocimiento
disciplinar, valida con los resultados del efecto de un programa para fortalecer la

habilidad de cuidar de los cuidadores, realizado por enfermeria.
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6.2 Limitaciones

Aungue la muestra final fue determinada a partir de datos estadisticos donde la
variacion del pretest y postest fue del 12,5%, se hubiera podido aumentar la
muestra para realizar otro tipo de pruebas inferenciales como la d de Cohen; sin
embargo, las dificultades de encontrar pacientes con AR que tuvieran un nivel de
funcionalidad comprometido y por lo tanto la disminucion considerable de
cuidadores familiares en la institucion donde se realiz6 el estudio.

Aunque se dese6 disminuir el sesgo de maduracion de los instrumentos, con la
buena eleccion de instrumentos validos y confiables, especialmente con el
Inventario de Habilidad de Cuidado (CAl), se hace necesario revisarla, dado que
son instrumentos construidos de acuerdo a las necesidades y caracteristicas
socioculturales y econdmicas diferentes a las de nuestra region, aun siendo
traducidos al espafiol y validados en nuestro medio (92). Por lo que se hace

necesario continuar definiendo sus propiedades psicométricas.

6.3 Recomendaciones

Recomendaciones para la docencia

Incluir a los cuidadores familiares como sujeto de cuidado, para reconocer las
necesidades de habilidad de cuidado, y asi poder intervenir de manera oportuna e
integral.

Revisar otras dimensiones de la habilidad de cuidado que puedan ser estimados
de forma abreviada y que sean sensibles a nuestra Region Caribe.

Es importante el nivel de educacion continua y/o posgrados para el personal de
enfermeria especificamente en el area de reumatologia.

Recomendaciones para la investigacion

Seguir validando el Modelo para la disminucion de la carga del cuidado en la ECNT,
en los supuestos de habilidad de cuidado.
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Estudiar otras dimensiones que puedan influir en la habilidad de cuidado que
tengan mayor sensibilidad cultural.

Continuar validando el Inventario de Habilidad de Cuidado (CAl), definiendo sus
propiedades psicométricas, a nuestra poblacién colombiana.

Realizar investigaciones similares en el area de reumatologia, para identificar
diferencias sociodemogréficas y/o habilidad de cuidado.

Continuar investigaciones similares, realizando seguimiento del efecto a largo plazo
del programa “Cuidando a los cuidadores®”

Dar continuidad y fortalecimiento al trabajo como parte de la Red Latinoamericana
del paciente con ECNT.

Recomendaciones para la asistencia

Crear herramientas de registro que permitan valorar a los cuidadores familiares
como sujeto de cuidado, en el que se incluyan los aspectos socioecondmicos y
habilidades de cuidado.

La educacién en salud, se debe incluir el papel de los cuidadores familiares, para
crear las intervenciones que sean necesarias a sus condiciones.

Proponer el establecimiento del Programa en las instituciones de salud, como

compromiso social e investigativo en enfermeria.

Recomendaciones para la construccion de politicas del pais vy las de las instituciones

de salud

Revisar y construir las politicas del pais, que permitan proteger a las mujeres
quienes han desempefiado el rol de cuidadoras a lo largo de la historia del mundo.
Explorar el alcance del Modelo Integral de Atencién en Salud (MIAS) del Ministerio
de Proteccién en salud en las politicas de los cuidadores familiares.

Explorar los costos-efectividad de esta intervencion para suimplementacion en las
instituciones de salud, vinculando la mayor parte de cuidadores familiares de
personas con enfermedad croénica.
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A. Anexo: Aval de Ila institucidon
Hospital Universidad del Norte

Hospital
Universidad
delNorte

HUN

Barranquilla, 03 de Agosto de 2018

Enfermera: Daniela Diaz Agudelo

Ciudad

Asunto: Respuesta a Desarrollo de Investigacién

Estimados Dres;

Mediante la presenta nos permitimos manifestar nuestro interés en hacer parte del
desarrollo del estudio: “Cuidando a los cuidaderes en cuidadores familiares de personas
con Artritis Reurnatoide ejecutada por las Enfermera Daniela Diaz Agudelo por lo cual
manifestamos nuestro consentiméento y cooperacion permanente para Bevar a cabo dicho
proyecto,

Damos el aval para la recoleccion de esta informacion con el fiel compromiso que al
concluir la investigacion seremos retroalimentados con los hallazgos de este valioso
trabajo de Investigacion,

En este sentido, nos comprometemos a participar en este proceso ofreciendo la
informacién y el apoyo necesario para el desarrollo de |a propuesta. para lo cual

agradacemos contactarse con la Jefe Alba Miguel, Asistente Docencia Serviclo HUN,
correo electrénico: amiguei@uninorte edu.co, 3715500 Ext: 562

Cordiaimente,

Apoderada General Fundacién Centro Médico del Norte
Directora Ejecutiva Hospital Universidad del Norte
Daalo e,
T 200 20k

Fundacion Hospital Universidad Norte - Cludadels Rotaria - Calle 30 Autoglisti, Asropueno al lado Parque Muvdi
PBX: 371 5555 - FAX: 371 5544 - Soladad Ares Metropolitana de Barranquilla
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B. Anexo: Aval de Comité de Etica —

Facultad de Enfermeria —
Universidad Nacional de Colombia

Dirercihs s Evteaibda ¢ ievestigioion UMIVIRSIDAD
Foculied de Exfrrern NAEIﬂ‘NﬂL
Sedr Fugpoid O COLGMBIA
Bagots, 28 de cerubre de 2006 [AVAL-54 - 16]

Profesora

VIRGIMIA INES SOTO LESMES
Directora

ngradﬂsﬁ«lw Curricular de Enfermeria
Facultad de Enfermeria

Unitversided Macionsl de Colombia

Respetada profesara, reciba vn cordial saluda:

D samers sbenta me permite mfarmarle que ¢ Comitd de Etics en Ineestigacian de la
Facultad de Enfermeris en sesicn del 24 de actubre de 2016 Aca 16, se permite dar aval
desde los aspectos éticos sl proyecto de imvestigacion titulsdo “Efecte del programs
“Cuidandoe o Cuidsdares” en cuidadores familiares de personas con srtritis reumataide”,

ES-iI'IIP{IrlaII'I.E' res-allarquct{'fr.llnilé de Exica I]E'|II‘|IE51.I',5ﬁI:iﬂIII de | Facultad de Enfermieria,
&5 un drgang stesar [Aoverdo Mo, 034 del 2007, Are 18 del Consejo Superion Linsversitaria)
en |od aspectos de la dimensién ética de la investigacidn y son los imestigadores los
responsables de dar complimiento & wodos los principios &ticos relacionadas con la
mvestigscion durante su desarmallao,

Cordizlments,

: RBGIM A, R A ._.|.-;]
ALBA DALY MUROZ SANCHEZ
Presidenta Comité de Etica®
Facultad de Enfermeria

Universided Macionsl de Colombia
* Dielegada por b Decasa

Copla: Coniela Dlar Agudeks - Estudiantzivaesira
Olga laneth (bmez - Direcior die Tesis

WINEED AACIDHAL BE 0L

SESQUICENTENARID

[LIE.

Paginat de 1] Corrvtd e fien Pobsrmonk
Carrerar 30 Wi 4505 i tados
Edifico 108 Dhora 4 lai exlaiiblasss
IRESO0O0 Ext 1 F088 1 FOT0- 4 R k-0 FoEE
BogutdD L, Colorbia
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C. Anexo:

Ficha

de caracterizacion

Programa “Cuidando
Cuidadores®”

| ” o
Ocpertanesto de Enfarvetn *l\ ]
Paculted de Erfaresta < '“\&F'

Sedv Rogeed >

Bogotd, D.C., 8 de juniode 2016

Estudiante

DANIELA DIAZ AGUDELO
MaestriaEn Enfermeria

Facultad de Enfermeria
Universidad Nacional de Colombia

Asunto: Permiso para el usode La Ficha de caracterizacion de la diada, versidn en espafiol
el MInventario de Habilidad de cuidada™y el Programa “Cuidando a los Cuidadores™

Reciba un cordial saludo. Como Lider del grupo de investigacion “Cuidado de Enfermeria al
Paciente Cronico” de la Facultad de Enfermenia de |a Universidad Nacionalde Colombia, me
permito autorizar para fines de investigacion el uso de: 1) Ficha de caracterizacion de la diada
(persona con enfermedad cronica- cuidador familiar) 2) Version en espaiol del “Inventario
de Habilidad de cuidado- CAI' de autosa de la Dra Ngozi Nkongo; y 3} Programa ‘Cuidando
2 los Cuidadores™, <on el fin de ser usado en la investigacion titulada “Bfecto del programa
'Cuidando a los Cuidadores™” en cuidadores familiares de personas con artritis reumatoide™,

Es impoetante aclarar que, durante el proceso investigativo, deben dar los créditos necesa-
rias, segin la normatividad de propiedad intelectual at grupo “Cuidado de enfermeria al pa-

ciente cronico” y finalmente, haces legar 1a bace de daracy dar a conacer ol oo los reeul-

Agradezco la atenddn prestada.

Cordialmente,

LORENA CHAPARRO DIAZ
Lider Grupo de Investigacion

Phgratdet | Calle 44 W56 7, UNIDAD CAMILO TORRES, Bloque 82 Ofcrs 804
Cormmastadior ($7-1] 316 5000 B Y0340

Bogoed O C, Colornbiy
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D. Anexo: Formato de
Consentimiento Informado para los
Cuidadores Familiares de personas
con Artritis Reumatoide

PROGRAMA MAESTRIA EN ENFERMERIA

PROYECTO DE INVESTIGACION: EFECTO DEL PROGRAMA “CUIDANDO A LOS
CUIDADORES®” EN CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS CON ARTRITIS
REUMATOIDE

Usted ha sido invitado(a) a participar en el estudio “Efecto del programa “Cuidando a los
cuidadores®” en cuidadores familiares de personas con artritis reumatoide”, que se
desarrolla como proyecto de tesis de la Maestria en Enfermeria con énfasis en Cuidado
al Paciente cronico de la Universidad Nacional de Colombia; por esta razén, es muy
importante que conozcay entienda la informacion necesaria sobre el proyecto de manera
gue le permitatomar una decision sobre su participacion en el mismo. Cualquier duda que
surja al respecto, le sera aclarada por la investigadora responsable.

El objetivo del proyecto es determinar el efecto del programa “Cuidando a los cuidadores®’
sobre la habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con Artritis
Reumatoide (AR).

El propoésito de este trabajo permitird abordar el estudio juicioso del fendbmeno de habilidad
de cuidado de los cuidadores familiares de personas con Artritis Reumatoide con el
compromiso social y ético de proporcionar el mayor beneficio a las personas con AR
considerada una poblacién poco estudiada en el tema de habilidad.

Los beneficios potenciales de los cuidadores familiares que participen en el desarrollo del
programa, tendran la oportunidad de descubrir su experiencia de cuidado y analizarla,
identificar sus potenciales y limitaciones, las ganancias que el proceso de ser cuidador le
genera, y empoderarse como persona, lo cual podra ser un cuidador habil en términos de
conocimiento, valor y paciencia.

La decision de participar en esta investigacion es individual, libre y voluntaria, asi como la
decision de desistir y retirarse en cualquier momento de la misma. En caso de querer
retirarse, su decision sera respetada y no generara sancion o pérdida de los beneficios ya
obtenidos.
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En caso de un momento de ansiedad o una crisis emocional por parte de un cuidador
familiar, se dara pausas y momentos de silencio, dandoles la oportunidad de suspender el
programa y reanudarlas en otro momento, con el fin de poder remitirlo a una consulta
psicologica en su EPS. Es por esto, que todos los cuidadores deberan estar adscritos a
una EPS.

Por medio de este documento se asegura y garantiza la total confidencialidad de la
informacion suministrada por usted y el anonimato de suidentidad, asi como los archivos
coninformacion se mantendran de manera confidencial. Solo el personal autorizado como
las investigadoras, asesoras y jurados del estudio de investigacion podra revisar los
archivos resultantes de este proyecto. Los resultados de este estudio seran publicados en
revistas y eventos cientificos de caracter nacional e internacional, en la institucion. Sin
embargo, la informacion que usted nos dara seracombinada con las de otros participantes,
por lo tanto en las publicaciones no incluirdn ni su nombre ni el de su paciente, ni otra
informacion que permitira identificarlos personalmente. Ademas, usted conocera los
resultados del estudio por via telefonica luego de un mes de haber participado en el
estudio.

Este estudio no presenta un riesgo los participantes, ya que habré un tipo de intervencion
educativo pero no podra en riesgo la vida o integridad del grupo de estudio.

Para participar en este estudio, no deber4d asumir ningin costo. Se proporcionan
refrigerios, almuerzos en el desarrollo del programa y auxilio de transporte a los cuidadores
familiares por su participacion en la investigacion. Al finalizar el estudio como reciprocidad,
se entregaran un material educativo para el cuidado de las personas con AR y auto-
cuidado.

Si usted acepta participar en el estudio, la recoleccion de los datos se realizara en la
institucion de salud donde el investigador desarrollara un programa “Cuidando a los
cuidadores®” con 3 mdédulos, para lo anterior serade un dia con una intensidad de 8 horas,
acompafiadas de material especificamente disefiado para cada una de ellas. El programa
se desarrollara garantizando un ambiente adecuado, en donde se pueda salvaguardar la
privacidad y se tendra en cuenta la disponibilidad del cuidador familiar para la recoleccion
de la informacién. A continuacion, se presenta un esquema con la intervencion:
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Invitacién al programa
“Cuidando a los Cuidadores®”

h 4

Los
cuidadores
deciden su

participacion
Si

- | —
Se sokitara el consentimiento informado si Se establecera el lugar y
cumpien con los criterios de Inclusion, asi |-+ las fechas para el
COMO acudir una vez a a institucion desarrolio del programa

Se medurd el nivel de
habilidad de cukiado inicial
por medio del CAlL y la
—¢aracterzacion de la dgiada—

Duracidn: 1 hora

Duracion: 2 horas Duracion: 2 horasy Duracion: 2 horas
" A

b IS TALLER 2. VALOR: TALLER 3. PACIENCIA En caso de una
Conocimiento que se La habiidad social y ia toma La experiencia de crecery | | crisis, los cuidadores
requiere para comprender y de decisiones en ia tarea de dimensionar el significado del seran rerpmdos a
facitar el rol de cuikiador cudar culdedo ps»coaggnsa i
~ Se medira nuevamente el Por via telefonica,
Duracién: 1 hora nivel de habilidad de Ios cuidadores
cuidado por medio del CAl famfiares se les
dara a conocer los
1 Mes después resultados del
estudio
Desde ya le agradecemos su participacion.
Declaracion del participante:
Yo, , declaro que he recibido la informacion arriba

enunciada y se me ha explicado el propésito y naturaleza del estudio, asi como sus riesgos
— beneficios y requisitos propios de la investigacion, me han aclarado las dudas
manifestadas. Por lo anterior he decidido participar libre y autbnomamente de la presente
investigacion.

Me han indicado también que tendré que asistir a la institucion una vez para el desarrollo
del programa, participaré activamente durante 8 horas para la actividad educativa de 3
talleres y la aplicacion de varios instrumentos.

Reconozco que la informacién que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no serd usada para ningun otro propésito fuera de los del
estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el
estudio en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin
gue esto acarree perjuicio alguno para mipersona.
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Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo
pedir informacién sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido y que
esta informacion sera custodiada por los proximos cinco afos.

Nombre del participante Firma Documento de Identificacion

Nombre del participante Firma Documento de Identificacion

Declaracién juramentada del investigador.

Certifico, que he explicado en forma individual la naturaleza y propoésito del estudio, los
beneficios potenciales, los posibles riesgos y las alternativas. A su vez declaro que he
respondido todas las preguntas que han surgido y tengo la evidencia anteriormente
firmada. Me comprometo a guardar la identificacion del participante, acepto su derecho a
retirarse del estudio a su voluntad en cualquier momento. Me comprometo a manejar los
resultados de esta investigacion de acuerdo a las normas éticas para la investigacion en
seres humanos del Ministerio de Salud.

Nombre del investigador Firma Documento de Identificacion

Si tiene dudas puede comunicarse con la investigadora principal DANIELA DIAZ
AGUDELO al teléfono (5) 3344158 - 3008095646 y correo electrénico
dadiazag@unal.edu.co. Datos del comité de ética en investigacién que avala el proyecto:
ALBA IDALY MUNOZ SANCHEZ. Presidenta Comité de Etica. Comité de ética en
Investigacion de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia. Sede
Bogotd, Conmutador: (57-1) 316 5000 Ext. 17020 Fax: 17021 y correo electronico:
ugi_febog@unal.edu.co



mailto:dadiazag@unal.edu.co
mailto:ugi_febog@unal.edu.co

54

Efecto Del Programa “Cuidando A Los Cuidadores®” En Cuidadores
Familiares De Personas Con Artritis Reumatoide

E.

NOMBRE:
FECHA;

Jastructivo: ag CATY 500 40 IS SLAMMY ASTIZEONS ¥ ALarTun (3 GEE Ui oy IR U5 pOnsaTEniDs of respacks (ARZend pana eapiesa® v
AV 08 acurdo o deeacuned b e do 1.0 7 ol bodo de cada ofmocide. Satioks cor i X o Nins conpspandants a u opinin W hay epuestas
comeetas 0 emadas. Par fnor responcy fodas s pregustas. ERTRI ae v sfmeacide T K os bata” Uistes consars guo b 05 per no del fodk, er 030

Anexo: Inventario de Habilidad de

Cuidado (CAl) y
Caracterizacion de la Diada.

INVENTARIO DE HABILIDAD DE CUIDADO'

wo. (11

Ficha

dacide mavea 5, i caal hard ask
Enmmnm| 1 | 2 | 3 I 4 IKI 6 | 7 I Totaimen et Acando
NO. AFEMACIONES CALFICACION y

3 (als

Ap ma tema temoo

P i entd lang de cportunidades

Uppalrente digo b que gubeno dedis o ot

Powdo hacer macho por alguion ndelenso

Vieo b necesicad o cambio e il msme

Tengo la caposdad de que mo gusten lac peconas 351 vo ne et guste a clas

Entiendo a bas personas lichmenme

M falta ver mda coasa on eue MUNGD PFR APCENder Cada 8 i

lolvioalslwinl-

Saco Utmpo para egar 3 conccer a ctres peranas

-
=

Mo g que me hagan partiope en d ferontes asuntos

-
-

Hary mucho que puedo hacer para hacer 13 wida mejor

]

e SN0 aNaU 0 20 NJUE 00 LoV s0na dosende de rl

-
-

Me pusts deviarme de mic conan sl e 2003 apadar 2 otron

-
-

So¢ €3937 de Samacirar miL L nTMeness o1 1ratar 3 cbas parsona:

-
-

5 san mpartante ko que hago coma (s forma de comunicarks

>

Puedo erender odmo st Henton lid gorsenis i A0 haye (rado por eapariercias savslares

-
~

A 00 3 5 OTSONIS QUL 1ON P e

Comicern mportanto scoptar y sespeler les ol Dades v seolmmonlos o olros

-
-

La gerie puede contal CONmigo pard hacer b que me corpromat!

g

Tengo C5paco pars mejcear

~
-

Comskdero qae ser buen emgo €5 C5131 penSentes caca uno del otro

N
~

Excutirg una ra20n de ey en I3y shaadones de cuddate

N
-

Pago dackes Koertad a squelios & guienes Cuido s temanes %o fo que puoda wcederies

Me guats alesrar 3 G persoras

Whe gunta haces COMEMOME0s mas Al del presoste

1 R

O verdad me pusta coma oy

-~
-

Vee lortaieras y dosiidades er cada naviduo

~
-

Dsualmence sniranto s AIEAS FEariandes con vaor

2

M tento trang Ul 3 abrinme y permite QUe 0res Wean quén oy

&

Acemio o las personds 1al come sen

-
-

Cusnzo culdo 3 Alguen soy Lapaz de manifemtar s et e e

w
~

Mo gusts gue me pidan epuda

w
-

Puwds mpesar Mis uetminos 3 s persons de uss forma c3idy y cudadoss

34

Me Pterecluar o It peraonas

15

Ate vrc SOMO UNI perscna SNCera an mis i aciones €0n atras

{737 | Las persnnas se pusden acercara mi en cuslquier

36 | Conuoers gew las gersonas ceban Lener espacss Jugar, pehasdad] gara paniar y vty

s

Aty irverdzey, |2 O L. SYickisnd ass Carohn F. Wiz

T oy Gotmbr: Sak Cors avé Co. New Yurk. Sprtvger Riehing Conpory Pant 1L 1900 (y 41sm 3 9.

* Com revein 00 ¥aduociin o keed origeal
Coeorn

2003 Ueasidas Nacioeal de

Grapo 0o cakdado ol peciento crdnico y fa faxkla
Fazuted 58 Entermartn. Unvorsiind Macindl oo Colambis. 2

Joociin of sapated § eknaca ot of GApo 38 Cudads ol Facerts Cronco Tebess 23

de




ANnexos

55

Institucién donde se diligencia el instrumento:

INFORMACION DEL PACIENTE

k‘lumono : Correo electrénlco:

1.1 Valoracién del paciente

1. IDENTIFICACION DE CONDICIONES DEL PACIENTE Y SU 1. IDENTI e B )
PERFIL SOCIODEMOGRAFICO Pe:zDFElrglcilcclgglé)NTo%FRi?ré[gcIONEs OBk CUIDADGR Y-8

INFORMACION D‘EL’CUMR 3 N R T
Nombre:

1.1 Valoraclén del culdador

PULSES total: 6-8() 9-11(] 12-24() PULSES total: 6-8|
) : 9-11 .
“Toot SPMSGQ: (N.omoree) Test SPMSG: (X, g}m) 0O 10
0- D @) 0O s100 02(J) 34 () 57 8100
1.2 Diag Médicos: 1.2 Dlagnésticos Médicos:
1.3 Género 1.3 Género *
(O Masculino () Femenino (J Masculino () Femenino
1.4 Edad afios 1.4 Edad afios
1.5 Grado Méximo de escolaridad 1.5 Grad
1.6 Departamento de Procedencla 16 f‘u " ummo:: Proced
1.7 Lugar de Resldencla: 17 Lu;or de Resid ol
Rural (] Urbano () Rural (] Urbano ()
1.8 Estado Clvil 1.8 Estado Civil
Soltero(a) (3 Soltero(a)
Casado(a) Casado(a)
Separado(a) Separado(a)
Viudo(a) Viudo(a)
Unién Libre Unién Libre
1.9 Ocupacion 1.9 Ocupacién
Hogar Hogar
Empleado (a) Empleado (a)
Trabajo Independiente Trabajo Independiente
Estudiante Estudiante
Otros Otros

1.10 Estrato socioeconémico
102030 40 50 60

1.10 Estrato socloeconémico

10203040 5060

1.11 Tiempo que lleva con enfermedad crénica

1.11 4 Cuida a la persona a su cargo desde el momento de su diagnéstico?
si() No (J

1.12 Religién

1.12 Religion

‘Nivel de Compromiso Religioso
Ato()  Medio() Bajo()

2.1 ;Tiene un Gnico cuidador?
st No(J) ofro(s), Edad de los cuidadores
2.2 Nmero de horas de ayuda que requlere diarlamente para su cuidado

2 PERCEPCION DE CARGA Y DE APOYO

Nivel de Compromiso Religioso

Alto(()  Medio(J Bajo()

2.1 4Es usted el Gnico culdador?
si No (O ofro (s), ¢ Quien (es)?

2.2 Tiempo que lleva como cuidador

2.3 Niimero de horas que usted cree que dedica diariamente al culdado
de su familiar

2.3 Indique con una x los apoyos con los que cuenta y califique su nivel
de satisfaccién con respecto a los mismos, siendo 1 el minimo y 4 el méximo:

= v { Nivelde -
TR | R _satisfaceld

oy oo | araas’ 1Y
cuenta o con ]

/

Psicolégico
Familiar
Religioso
Econémico

Social
Otro. ¢ Cudl?

2.4 Indique con una x los apoyos con los que cuenta como cuidador y califique
su nivel de satisfaccién con respecto a los mismos, siendo 1 el minimo
y 4 el méximo:

. Nivelde
NI satisfacclon.
Apoyo con que | Marque S [
_cuenta ‘con X 1 2| 8|4
anllla:
Religioso
Soclal
Otro. 4 Cual?

" Instrumento para la caracterizacion de la diada (Paclente-Cuidador) en situaciones de enfermedad crénica. Grupo de Cuidado al Paciente Crénico y su Familia,

Universidad Nacional do Colombia, Versién 3, 26 de Abril de 2014.

Grupo de cuidado al paciente créni
F id Nl coy Ia,!amllla,
acultad de . Ur d de Colombia, 2013

| S
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