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Resumen

Objetivo. Evaluar el efecto de programa “Cuidando a los Cuidadores” en la habilidad de cuidado
y sobrecarga en cuidadores familiares y determinar la magnitud del efecto. Método. Estudio
cuantitativo con abordaje preexperimental con un grupo de intervencién de 329 cuidadores. Los
instrumentos fueron el Inventario de Habilidad de Cuidado (CAI) y entrevista de sobrecarga de
Zarit. Se analizaron los datos con la prueba T de Student y el efecto fue calculado con la d de
Cohen y coeficiente r. Resultados. Se encontré aument significativo en la habilidad de cuidado y
efecto fue moderado. La sobrecarga disminuyé después de la intervencién y el efecto fue moderado
especialmente para la dimensién interpersonal.

Palabras claves: enfermedad crénica, cuidadores, aptitud, efectividad, costo de la enfermedad.

Abstract

Objective. Evaluate the effect to Programa “Cuidando a los Cuidadores” and determine the
magnitude of the effect. Method. Quantitative study with pre-experimental approach with 329
family caregivers. The measurers was Caring Ability Inventory (CAI) and Zarit Burden Interview.
The data was analyzed with Student’s t test and the effect was calculated using Cohen’s d and
coefficient r. Results. The caring ability increased significantly and the effect was moderate. The
burden decreased after intervention and the effect was moderate, especially for interpersonal
dimension.

Keywords: Chronic illness; Family Caregivers; aptitude; Cost of Illness.
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Introduccion

La Enfermedad Crénica No Transmisible (ECNT)
tiene un significado particular para quien vive la
experiencia por lo que representan la sintomatolo-
gia y el impacto en la calidad de vida; sin embargo,
es muy poco el reconocimiento a quien asume el
cuidado (cuidador familiar), por parte de la misma
familia, los sistemas de salud o los profesionales in-
volucrados en la atencién (1, 2).

Al respecto, se conoce que la vivencia del cuidador
familiar representa una sobrecarga importante a ni-
vel fisico, emocional, econémico y social; sus for-
mas de expresién por lo general son la depresién, la
ansiedad y el estrés relacionado con el cumplimien-
to de actividades instrumentales de la vida diaria
y a largo plazo la insatisfaccién con la labor y, en
muchos, la aparicién del sindrome del cuidador y
el desenlace con la aparicién de enfermedades cré-
nicas o incluso la muerte (3).

En este sentido, en Colombia se ha indagado el
concepto de habilidad de cuidado en los cuidado-
res familiares (4) y es un lineamiento que guia in-
tervenciones desde enfermeria (5), pero que es ttil
reconocerlo para otras disciplinas asociadas al cui-
dado informal.

El programa “Cuidando a los Cuidadores” fue crea-
do como respuesta a la problematica de la vivencia
de cuidar una persona en situacién de enfermedad
crénica en Colombia y Latinoamérica, con el fin de
fortalecer la habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de las personas en situacién de cronici-
dad (6). Se realiz6 bajo los tres lineamientos con-
ceptuales de Ngozy Nkongo: 1) conocimiento, que
implica saber cudles son las necesidades, fortalezas y
debilidades de la persona que se cuida; 2) valor, que
se obtiene con la experiencia del pasado para estar
abierto a las necesidades del presente, implica to-
mar decisiones y buscar soporte, en otros; y 3) pa-
ciencia, que comprende la bisqueda de crecimiento
y significado a través de la exploracién, expresidn,
reflexién y tolerancia ante la desorganizacién (7). El

programa estd disponible en dos versiones; la origi-
nal, que se compone de diez sesiones, una sesién de
induccién y tres por cada dimensién; y la version
institucional, que consta de cuatro sesiones, una de
induccién y una sesion por cada dimensién.

En la versién original, el programa ha sido sometido
a prueba en varios estudios con resultados variables.
Para el caso de los cuidadores de nifios con disca-
pacidad (8), encontraron que el programa no tiene
efecto en la habilidad de cuidado, aunque a nivel
descriptivo hay un leve aumento de las dimensiones
conocimiento y paciencia. En cuidadores familiares
de personas con enfermedad crénica (9-11) repor-
taron efecto del programa en el aumento de las di-
mensiones conocimiento, paciencia y en habilidad
de cuidado total (p<0.05).

En la versi6n institucional se reporté un efecto del

programa en el aumento de las dimensiones cono-
cimiento, paciencia y en la habilidad de cuidado
total (p<0.001), en cuidadores familiares de ninos
con cancer (5).

En el marco del programa para la disminucién de
la enfermedad crénica no trasmisible (ECNT) en
Colombia, se ha propuesto el modelo para abordar
la carga del cuidado de la ECNT; el cual, dentro de
su estructura interna, muestra una relacién inversa
entre la habilidad de cuidado y la sobrecarga del
cuidador (12). Con el argumento anterior y consi-
derando que el programa “Cuidando a los Cuida-
dores” en su versién institucional ha sido sometido
a prueba sélo en cuidadores familiares de ninos con
céncer y su efecto s6lo ha sido evaluado en la habi-
lidad de cuidado; se buscé evaluar si hay efecto del
programa en la habilidad de cuidado y sobrecarga
en cuidadores familiares de enfermos crénicos y
cudl era la magnitud del mismo.

Materiales y métodos

Estudio cuantitativo de abordaje preexperimental,
con un solo grupo de intervencién y mediciones
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pre y pos prueba (13,14). Fueron incluidos en el
estudio 329 cuidadores familiares de personas con
Enfermedad Crénica No Transmisible (ECNT),
que cumplian con los siguientes criterios: tener 18
anos o mds, llevar seis o mds meses como cuidador,
y tener un estado mental intacto. Las variables me-
didas fueron: en la preprueba, variables de caracte-
rizacién de la diada (persona con ECNT y cuidador
familiar), habilidad de cuidado y sobrecarga del cui-
dador; los dos dltimos fueron medidos nuevamente
en la posprueba del estudio en el momento en que
finalizé la intervencién. Los instrumentos utiliza-
dos fueron: encuesta de caracterizacién de la diada
(15) la cual tiene validez aparente, Validez facial y
validez de expertos. Para medir la habilidad de cui-
dado se usé el Inventario de Habilidad de Cuidado

Efecto de un programa para cuidadores de enfermos cronicos

(CAI) creado por Nkongo (7), instrumento de 37
items con respuesta tipo likertde 1 a7, en donde 1
equivale a totalmente en desacuerdo y 7 totalmente
de acuerdo; el instrumento tiene un Alfa de Cron-
bach de 0,89 y estabilidad de r=0,80 en Colombia
(16). Para medir la sobrecarga del cuidador se usé
la Entrevista Zarit, instrumento de 22 {tems con
respuesta Likert de 1 a 5, en donde 1 es nunca y
5 es siempre; tiene validez de constructo y alfa de

Cronbach de 0,86 para Colombia (17).

La intervencién, programa “Cuidando a los Cui-
dadores” versién institucional, consta de cuatro se-
siones presenciales, grupales, con duracién de dos
horas cada una. Los médulos del programa se pre-

sentan en la tabla 1.

Tabla 1. Programa “Cuidando a los Cuidadores”.

TEMAS OBJETIVOS ESPECIFICOS ACTIVIDADES
Induccién Elizlbllecer url:l irel:;ctlon deinp A Presentacion personal, historia de vida y experiencia de
Heeto chtre “os participantes de cuidado de una persona con ECNT.
programa.
Reconocer las cosas mds lindas e importantes que tienen
o . las personas involucradas en el cuidado y la forma de
Conocimiento Generar un espacio de

que se requiere
para comprender
y facilitar el rol
de cuidador

conocimiento y reconocimiento
de las personas implicadas en
el proceso de cuidado familiar
alrededor de la experiencia de

comunicarlo.

Aspectos que le cuestan trabajo y que le dan confianza al
cuidador.

Identificacién de cuidados realizados consigo mismo y con el
otro.

(Conocimiento enfermedad crénica. . N
Resolucién de inquietudes con respecto al grado de
preparacion para el cuidado.
Las similitudes entre los cuidadores.

La habilidad Afrontando las dificultades del cuidado.

social y la toma
de decisiones en
la tarea de cuidar

(Valor).

Aplicar un modelo de decisiones
y reconocimiento de apoyos que
tiene el cuidador en su tarea de
cuidado.

Identificando el propio valor.

El proceso de toma de decisiones aplicado a las situaciones del
cuidado.

El fortalecimiento de la red de soporte social.

La prevision de apoyo y actuacion en las emergencias.

La experiencia de

crecer y dimensionar

el significado del

cuidado (Paciencia).

Redimensionar la experiencia de
ser cuidador.

Comprender el significado de

la paciencia como elemento de
crecimiento dentro del proceso de
cuidado.

Lo que tranquiliza e impacienta al cuidador.

Identificacién de qué pueden hacer los cuidadores para
trabajar la paciencia

Establecimiento de metas para incrementar el conocimiento,
el valor y la paciencia.

El cuidador habil.

El cuidador con nuevas metas y estrategias.

Reconocerse a sf mismo como un cuidador competente que
requiere ayuda, orientacién y descanso.

Lo que sucederd al futuro y cémo prepararse.

Fuente. Elaborado a partir de Grupo Cuidado de Enfermerfa al Paciente Crénico, 2012.
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Se trata de una intervencién en la que los encuen-
tros se basan en el compartir y reflexionar sobre ex-
periencias vividas en la atencién de una persona con
ECNT en torno al conocimiento, el valor y la pa-
ciencia como elementos de la habilidad de cuidado.
Los encuentros son guiados por un profesional de
enfermeria entrenado en el programa y se apoyan
en una cartilla denominada Programa “Cuidando a
los Cuidadores” (versién institucional) que contie-
ne ejercicios de reflexién sobre los temas expuesto
en la tabla 1.

Para el andlisis de los datos se utiliz6 el programa
SPSS versién 21 licenciado para la Universidad
Nacional de Colombia. En las variables de carac-
terizacién se usé estadistica descriptiva; para la
comparacién pre y pos prueba se aplicé la prueba
de Kolgomorov Smirnov, generando un p valor de
0,0967 que indica no rechazar la hipétesis nula y
por tanto aporta evidencia estadistica para consi-
derar que las variables de habilidad de cuidado y
sobrecarga del cuidado se ajustan al modelo gaus-
siano. El estadistico de eleccién para la compara-
cién pre y post en ambas variables es la prueba T de
Student para muestras pareadas; para determinar el
tamano del efecto de la intervencién se calculé con
la d de Cohen que reporta el tamafio de efecto en
desviaciones estdndar; medida que posteriormente
se expres6 en términos de coeficiente r, por ser un
coeficiente comtinmente manejado e interpretado
por la comunidad cientifica, pues aporta una idea
de la intensidad del efecto, ya que entre més cer-
cano este a + 1, mds fuerte es el efecto y, por ende,
entre mds cercano a cero es mds débil.

Este trabajo cumplié con los principios éticos de
justicia, reciprocidad, beneficencio y fue clasifica-
do como de riesgo minimo, se tuvo en cuenta la
normatividad nacional (Ministerio de la proteccién
social, 1993) y la especifica para la disciplina de en-
fermeria (18). El estudio conté con aval del Comité
de Ftica de la Facultad de Enfermeria de la Uni-
versidad Nacional de Colombia (Aval: UGI- 320-
2013). Se aplicé el consentimiento informado a los
participantes de cada uno de los grupos teniendo en

cuenta también los principios de autonomia, justi-
cia, veracidad y beneficencia.

Los participantes fueron captados en dos modali-
dades: invitacién a grupos interesados (individual
e institucional) e implementacién institucional en
diferentes regiones de Colombia. Se realizé en el
marco del programa para la disminucién de la Car-
ga de la Enfermedad Crénica No transmisible en
Colombia a través de nodos de la Red Latinoameri-
cana de Cuidado al paciente crénico y la familia, y
la Unién Temporal Carga de la Enfermedad Créni-

ca No Transmisible en Colombia.

Para la recoleccién de los datos y aplicacién del pro-
grama se garantizo capacitacion previa y acompa-
flamiento permanente para verificar la calidad del
dato a través de videoconferencias, comunicaciones
electrénicas y sesiones presenciales.

Resultados

Caracteristicas de los participantes

En la tabla dos se presentan los hallazgos de carac-
terizacién de la persona con ECNT.

Tabla 2. Caracterizacién de la persona con ECNT.

. Femenino 41,9

GENERO
Masculino 58,1
Media 43,2
Mediana 44

EDAD Desviacién estdndar 29,8
Minimo 2
Miximo 99
6-8 52,6

PULSES (Funcionalidad) | 9-11 27,1
12-24 20,4
0-2 70,5

TESTS SPMSQ (Status 3-4 9.4

mental- Ntimero de

errores) 5-7 3,6
8-10 16,4




Carrefo et al. Efecto de un programa para cuidadores de enfermos cronicos

Fuente. Elaboracién propia a partir de los datos de estudio de 2016.

En la tabla tres se presentan los hallazgos de carac-
terizacidon del cuidador familiar.

Tabla 3. Caracterizacién del cuidador familiar.

Analfabeta 11,9 Bachillerato 122
L incompleto ?
Primaria incompleta 52
Bachillerato completo | 24
Primaria completa 15,2
" Técnico 8,2
Bachillerato 76
incompleto ? Universidad 5
- incompleta ’
ESCOLARIDAD Bachillerato completo | 4,6
Universidad completa | 10
Técnico 2,7
P d 2,4
Universidad 03 ostgracos
incompleta ? Casado(a) 38
Universidad completa | 5,5 Separado(a) 9,7
Postgrados 0,3 ESTADO CIVIL Soltero(a) 26,4
Casado(a) 24,3 Unién libre 21
Separado(a) 5,2 Viudo(a) 4,9
ESTADO CIVIL Soltero(a) 53,5 Empleado 16,1
Unién libre 4 Estudiante 4
Viudo(a) 13,1 . Hogar 50,8
OCUPACION
Empleado 2,7 Pensionado 0
Estudiante 38,9 Trabajo independiente | 24,6
. Hogar 40,1 Otra 4,6
OCUPACION
Pensionado 11,6 ) Si 61,1
UNICO CUIDADOR
Trabajo independiente | 6,7 No 38,9
Otra 0 Abuelo(a) 0,9
. Muy Alta 13,4 Amigo(a) 2,1
PERCEPCION
SUBJETIVADESER | Ala 25.8 PARENTESCO CON | Egposo(a) 13,7
LA PERSONA A QUIEN
UNA CARGA PARA SU | Noderada 27,4 CUIDA Hijo(a) 25,5
FAMILIA
Baja 33,4 Madre o Padre 49,2
Otro 8,5

Fuente. Elaboracién propia a partir de los datos de estudio de 2016.

En la tabla cuatro se presentan los hallazgos de ca-
racterizacién que son comunes entre la diada perso-

na con ECNT- cuidador familiar.

VARIABLE PORng\ITAJE Tabla 4. Caracteristicas comunes de la dfada.
. o Femenino 89,7 T
GENER PORCENTAJE
Masculino 10,3 VARIABLE %
Media 46,9
1 33,4
Mediana 47
EDAD Desviacién estdndar 13,6 2 33,7
- ESTRATO 3 26,7
Minimo 18 SOCIOECONOMICO 2
Maximo 77 4 4,3
Analfabeta 1,2 5 0,6
ESCOLARIDAD Primaria incompleta 17,9 6 1,2
Primaria completa 18,8
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Evaluacion efecto del programa “Cuidando a los

Media 137,1
. Mediana 108 Cuidadores”. Version institucional
MESES EN LA Desviacién
RELACTON v 118,5 En la tabla cinco se presentan los resultados de la
CUIDADO Minimo 6 prueba T de Student y el tamafo del efecto para
Miximo 732 la variable habilidad de cuidado y sus dimensiones.
Tabla 5. Comparacién pretest—postest habilidad de cuidado y tamafio de efecto.
TAMANO DEL
EFECTO DEL PROGRAMA EFECTO
Estadisticos descriptivos de
la diferencia Grados
DIMENSIONES — T Student | de P valor d Cohen |r
Media Desviacién libertad
estdndar
CONOCIMIENTO -11,30 16,45 -12,419 326 <0,01 -0,95 -0,4
VALOR -9,52 15,47 -11,134 326 <0,01 -0,81 -0,37
PACIENCIA -7,45 11,44 -11,816 328 <0,01 -0,93 -0,42
TOTAL -28,55 41,29 -12,466 324 <0,01 -0,96 -0,43

Fuente. Elaboracién propia a partir de los datos de estudio de 2016.

El grafico 1 representa el cambio de la variable habi-

lidad de cuidado en la pre y pos prueba del estudio.

Grifico 1. Habilidad de cuidado pre y pos prueba.

300

2504

2007

1507

100+

50

T

|

T
habilidad de cuidado preprueba

T
Habilidad de cuidado posprueba

Fuente. Elaboracion propia a partir de los datos de estudio de 2016.
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En la tabla seis se presentan los resultados de la
prueba T de Student y tamano del efecto para la
variable sobrecarga del cuidador y sus dimensiones.

Tabla 6. Comparacién pretest—postest sobrecarga del cuidador y tamafo de efecto.

TAMANO DEL
EFECTO DEL PROGRAMA EFECTO

Estadisticos descriptivos de

la diferencia Grados
DIMENSIONES —— T Student |de P valor d Cohen |r

Media De,sv1ac10n libertad

estdndar

IMPACTO 4,78 9,24 9,380 328 <0,01 0,7 0,3
INTERPERSONAL 6,42 4,36 26,685 328 <0,01 1,89 0,6
COMPETENCIAS Y
EXPECTATIVAS 1,83 4,35 7,664 328 <0,01 0,3 0,1
TOTAL 13,04 14,38 16,453 328 <0,01 1,12 0,48

Fuente. Elaboracién propia a partir de los datos de estudio de 2016.

El grafico 2 representa el cambio de la variable so-
brecarga del cuidador en la pre y pos prueba del

estudio.

Grifico 2. Sobrecarga del cuidador pre y pos prueba.

1004

807

607

40

207

T
Sobrecarga del cuidador pre prueba

T
Sobrecarga del cuidador pos prueba

Fuente. Elaboracién propia a partir de los datos de estudio de 2016.

17



NOVA. 2018; 16 (29): 11-20

Discusion

Dentro de las caracteristicas de las personas con
ECNT es llamativo que el 47,5 % presentan algin
grado de dependencia y que un 29,5 % presentan
deterioro cognitivo, variables que se relacionan con
la sobrecarga del cuidador y sustentan el requeri-
miento del cuidado continuo (19). Ademis, se evi-
dencia que, en un 66, 6%, estas personas sienten
que son una carga para sus familias, situacién que
merece ser estudiada.

En cuanto a los cuidadores familiares, se observa
un perfil tipico con predominancia femenina, edad
media de 46,9 afios, niveles intermedios de escolari-
dad, estrato socioecondmico entre 1y 3, con mayor
ocupacién al hogar, en su mayoria tnicos cuidado-
res, con una media de 137,1 meses de dedicacién al
cuidado. Lo anterior es relevante considerando que,
el ser mujer, con una alta dedicacién al cuidado, la
falta de recursos econémicos y la baja escolaridad
son aspectos que se relacionan con la habilidad para
cuidar y la sobrecarga del cuidador (20-27).

El programa “Cuidando a los Cuidadores”, en su
version institucional, tiene un efecto en el aumento
de la habilidad de cuidado (p<0.01) y sus dimen-
siones conocimiento, valor y paciencia (p<0.01). Se
estimé un tamafo de efecto significativo con un co-
eficiente d de cohen cercano a una desviacién estdn-
dar en la variable total y por dimensiones, ademds
un coeficiente r entre 0.37 y 0.43, lo cual muestra
un efecto moderado de la intervencién en las varia-
bles y sus dimensiones. Estos hallazgos son coheren-
tes con lo reportado en los estudios de Diaz y Rojas
(4), Barrera y otros (10), Vega y otros (11), excepto
en la dimensién valor, la cual no habia presentado
cambio en los estudios mencionados. Un hallazgo
novedoso en el presente estudio es el cdlculo de ta-
mano de efecto, indicador que hasta el momento no
habia sido reportado por ningin autor y del cual no
se tienen referentes de comparacién (9-11).

Ademis del efecto sobre la habilidad de cuidado, el

programa tuvo un efecto en la disminucién de la

sobrecarga de cuidador (p<0.01) y en sus dimensio-
nes de impacto, interpersonal, competencias y ex-
pectativas (p<0.01). Ademds, mostré un tamano de
efecto importante con un coeficiente d de Cohen de
1,12 desviaciones estdndar y r de 0,48 en la variable
total. En las dimensiones impacto e interpersonal
presentd un tamano de efecto moderado con una d
de Cohen entre 0,7 y 1,89 desviaciones estindar y r
entre 0,3 y 0,6. Mientras que en la dimensién com-
petencias y expectativas tuvo un tamano de efecto
débil con una d de Cohen de 0,3 desviaciones es-
tindar y r de 0,1. Estos hallazgos aportan a la prue-
ba del supuesto del modelo para abordar la carga
del cuidado de la ECNT, que postula una relacién
inversa entre la habilidad de cuidado y la sobrecar-
ga del cuidador. Se puede decir que el componente
interpersonal tiene mucha relacién con otra variable
que es el soporte social y familiar y se ha encontrado
que disminuye la ansiedad y la posibilidad de angus-
tia y estrés en el cuidador (28-31).

Es una limitacién de este estudio el haberse con-
ducido sin un grupo control, por lo que se sugiere
hacerlo en préximas pruebas del programa. Como
se realizé una Unica medicién pos prueba de forma
inmediata al finalizar la intervencién, para poste-
riores estudios se sugiere hacer seguimiento al efec-
to a través del tiempo con medidas repetidas de las
variables de resultado.

Conclusiones

El programa “Cuidando a los Cuidadores”, versién
institucional, tiene efecto en el aumento de la ha-
bilidad de cuidado (p<0,01) y disminucién de so-
brecarga del cuidador (p<0,01), con un tamano de
efecto moderado para ambas variables. El programa
es aplicable en la prictica y replicable en la investi-
gacién. Se requiere probar el programa en disefios
con dos grupos y con medidas repetidas de las va-
riables.

Desde lo conceptual disciplinar de enfermeria, el
programa es un indicador empirico novedoso y
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vélido para probar que la carga del cuidado es un
fenémeno medible y modificable positivamente en
la experiencia de ser cuidador y recibir un cuidado

de calidad.

Algunos supuestos del modelo para abordar la carga
del cuidado en la enfermedad crénica estdn sien-
do validados con esta investigacién, lo que permite
avanzar en el conocimiento propio hacia la defini-
cién de teoria de rango medio derivada de investi-
gacién y producida en América Latina, que cuenta
con todos los elementos conceptuales, tedricos y
empiricos que requiere la comprobacién de la cien-
cia de enfermerfa.
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