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RESUMEN

Objetivo El estudio evalué la efectividad del programa “Cuidando a los cui-
dadores”, disefiado para fortalecer la habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica.

Métodos Se utilizé un abordaje cuantitativo de tipo cuasiexperimental con
grupos de estudio y control y medicion de la habilidad de cuidado antes y
después de la intervencién. Se incluyeron en el estudio 250 cuidadores fa-
miliares.

Resultados Los resultados incluyen la descripcion de cada uno de los grupos
de cuidadores estudiados en términos de sexo, edad, relacion familiar, tiempo
de cuidado y grado de dependencia de la persona cuidada. Presentan los ni-
veles de habilidad de cuidado inicial y final de cada grupo y la comparacion
entre ellos. Se encontraron en los cuidadores similitudes de género y res-
ponsabilidad de cuidar a personas mas jovenes y diferencias en la proce-
dencia, la funcionalidad de las personas cuidadas, la experiencia acumulada
y la edad. La habilidad de cuidado fue homogénea en los grupos antes de la
intervencién, pero diferente en su totalidad y el componente paciencia al fi-
nalizar el programa.

Discusion Los hallazgos ratifican lo sefialado en la literatura sobre distribu-
cién de género, edad, asistencia en el hogar y baja habilidad de los cuidado-
res para responder a la tarea de cuidado de un familiar enfermo crénico. Los
resultados permiten sugerir que el programa “Cuidando a los cuidadores”
apoya el incremento de habilidades de cuidado y aporta con ello una opcién
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en el campo de la cronicidad que debe ser mas explorada para el ambito de
Ameérica Latina.

Palabras Clave: Cuidadores, familia, enfermedad crénica (fuente: MeSH,
BIREME).

ABSTRACT
Evaluating a programme for strengthening family-caregivers’ ability to
care for the chronically ill

Objective The study evaluated the effectiveness of the “Caring for the care-
givers” programme which was designed to strength family caregivers’ ability
to care for people suffering from chronic disease.

Methodology The study used a quasi-experimental design, having study
and control groups, and measured caring ability before and after the inter-
vention. 250 family caregivers were included in the study.

Results The results included a description of the caregiver groups in terms of
gender, age, family relationship, caring time and care receiver's dependence
level. They also included initial and final levels regarding caring ability in each
group, as well as comparing them to each other. Similarities were found in
gender and responsibility for caring for younger people; differences were found
in the service of origin, care-receiver functionality, accumulated experience
and age. Caring ability was homogeneous in groups before the intervention
but different in total level and patience following the programme.

Discussion The findings agreed with the literature in terms of gender distri-
bution, age, home assistance and caregivers’ low levels of ability in terms of
taking care of a family member suffering from chronic disease. The results
suggested that the “Caring for the caregivers” programme has helped to in-
crease caregivers’ caring abilities and in doing so provided an option re-
garding the chronically ill which must be further explored within a Latin-
American setting.

Key Words: Family-caregiver, chronically ill (source: DeCS, NLM).

a sociedad vive el reto de responder al cuidado de la salud en situa-

ciones de enfermedad crénica no transmisible que se han convertido

en un problema progresivo y prioritario (1). Las implicaciones, las
necesidades asistenciales y los retos que ocasionan estas enfermedades han
sido ampliamente documentados (2-5).

Segun los reportes, en el caso de la cultura latina el cuidador familiar de

una persona con enfermedad crénica se comporta diferente frente a sus com-
promisos de cuidado, ve afectada su calidad de vida en especial su salud, ve
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comprometido su nucleo familiar y por lo general cuenta con soporte social
adecuado (6-10).

Son multiples las propuestas para intervenir con estos cuidadores familia-
res pero muy pocas las que se han adelantado en el contexto regional y me-
nos aun aquellas que han sido evaluadas con rigor (11-12). Con base en la
documentacion de la falta de habilidad que los cuidadores tienen para res-
ponder a sus tareas de cuidado, de los beneficios del apoyo que brindan los
diversos programas para los cuidadores y de la necesidad de generar y eva-
luar nuevas intervenciones con muestras mas amplias, grupos de control mas
significativos, analisis de costos, disefios rigurosos e inclusion de estrategias
y condiciones no exploradas, surge esta nueva propuesta (13-29).

El objetivo del estudio fue evaluar la efectividad del programa “Cuidando
a los cuidadores”, un programa desarrollado para fortalecer la habilidad de
cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica.

Este estudio retoma planteamientos conceptuales de Nkongho y Newman
Los primeros, sefialan que la habilidad de cuidado es el potencial de cuidado
que tiene la persona adulta que incluye una dimensidn cognoscitiva y una
actitudinal identificadas y medidas con indicadores de conocimiento, valor y
paciencia; la habilidad vista asi puede evaluarse a través de la comunicacion
directa con cada persona. Fortalecer la habilidad de cuidado facilita la
responsabilidad del cuidador (29). Los segundos, establecen la salud como
una totalidad que incluye expresiones de enfermedad y de no enfermedad y
aceptan que el individuo se expresa a través de un patrén (30-31). Las personas
que viven con enfermedad crdnica y sus cuidadores tienen sus propios patrones
y reconocerlos es una forma de crecer que se relaciona con la capacidad de
cuidado.

MATERIALES Y METODOS

El estudio se realizd en Bogota entre los afios 2004 y 2005 con 250 cuidado-
res familiares de personas con enfermedad cronica. El disefio fue cuasiexpe-
rimental, dividiendo el total de cuidadores en dos grupos, uno de estudio y
otro de control. Para respetar su agrupacion natural no se asignaron los cui-
dadores a los grupos en forma aleatoria.

Los sujetos del estudio eran adultos que cumplian funciones de cuidado
de un familiar con enfermedad croénica y fueron remitidos a la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia desde diversas institu-
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ciones de salud del pais, para ser atendidos de manera grupal o indi-
vidual. Conformaron el grupo de estudio 125 de estos cuidadores vin-
culados al programa “Cuidando a los cuidadores”. El grupo control se
constituyd con otros 125 cuidadores familiares de caracteristicas similares
que no fueron vinculados a ese programa.

La medicion inicial y final de la habilidad del cuidador familiar para cui-
dar se realizd con el inventario de habilidad de cuidado, CAI®, (por sus si-
glas en inglés). Este instrumento tiene 37 items con graduacion de tipo Li-
kert y se compone de tres subescalas: conocimiento, valor y paciencia (29).
Su validez es de 0.80 y su confiabilidad de 0.84. Esta confiabilidad se rati-
ficd con poblacion colombiana. Se incluyeron ademas preguntas generales
para caracterizar a los cuidadores y se utilizo el perfil PULSES para hacer la
valoracion funcional del receptor. Este perfil permite cuantificar el grado de
dependencia de una persona y ha sido empleado con éxito como herramienta
de valoracién clinica en situaciones de cronicidad (32).

La intervencién sobre el grupo de estudio fue el programa "Cuidando a
los cuidadores™” desarrollado con base en la evidencia disponible para forta-
lecer su habilidad de cuidar. EI mismo tiene una duracion de 10 semanas con
una intensidad de 3 horas semanales y atiende de forma simultanea un pro-
medio de 20 cuidadores familiares. El programa esta organizado con un
material audiovisual y escrito que lo acompafia y cuenta con guias estructu-
radas en tres mddulos de acuerdo con los componentes de la habilidad de
cuidado.

La intervencion del grupo control se hizo preguntando a los usuarios qué
topico o actividad de su interés relacionada con su rol de cuidadores querian
tratar. Este grupo no recibié un material educativo especifico. Los encuen-
tros con este grupo fueron en promedio 10 por grupo durante los doce meses
del estudio.

El escenario de la intervencion terapéutica dependié en ambos grupos de
la necesidad y ubicacion de los cuidadores. Las variables de confusion se
controlaron al tomar grupos muy similares en todas sus caracteristicas, y dar
a un grupo el programa “Cuidando a los cuidadores” y al otro una interven-
cion convencional.

El estudio considerd los aspectos éticos referentes al costo beneficio, el
consentimiento informado la participacién voluntaria y manejo confidencial
de la informacién.
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La comparacion de los dos grupos estudiados se realiz6 en cada tiempo
(inicial y final) utilizando la estadistica t de student con chequeo previo del
supuesto de homogeneidad de varianzas. Por otra parte, cada grupo fue
comparado antes y después de la intervencion por medio de la estadistica t-
pareada. Los datos obtenidos a traves de los cuestionarios iniciales y finales
se incorporaron a una matriz creada en Microsoft Excel y se procesaron en el
software estadistico MINITAB version 14.0, con el cual se generaron esta-
disticas descriptivas e inferenciales. Las hipétesis planteadas fueron verifica-
das a un nivel de confianza del 95 %.

RESULTADOS
Caracteristicas de los cuidadores

En el grupo de estudio, de 125 cuidadores, el 80,8 % de las personas asistian
a servicios ambulatorios o se encontraban en el hogar y el 19,2 % al servicio
de Hospitalizacién. El 18,4 % de los cuidadores eran hombres y un 81,6 %
corresponde a mujeres. La edad del cuidador estaba entre los 18 y 35 afios en
el 35,2 % de los casos, entre 36 y 59 afios el 45,6 % y eran mayores de 60 en
19,2 % de los casos. La edad del paciente era superior al rango de la edad de
su cuidador en el 35,2 % de los casos, en el mismo rango de la edad del cui-
dador en el 1,6 % y de edad inferior al rango del cuidador en el 63,2 % de
los casos. El 14,6 % de los cuidadores tenian una experiencia de 0 a 6 me-
ses, el 16,8 % de 7 a 18 meses, 16,0 % de 19 a 36 meses y 52,8 % tenian
mas de 37 meses de experiencia en el cuidado. EIl nivel de funcionalidad
medido a través del perfil PULSES reporté que tenian un bajo nivel de de-
pendencia el 68,8 % de los casos, un nivel medio el 6,4 % y un alto nivel de
dependencia el 24,8 % de los casos.

En el grupo control con el mismo nimero de 125 cuidadores, se encon-
tr6 que el 47,9 % de las personas asistian a servicios ambulatorios o se en-
contraban en el hogar y el 52,1 % al servicio de hospitalizacion. El 19,1 %
de los cuidadores eran hombres y un 80,9 % corresponde a mujeres. La edad
del cuidador estaba entre los 18 y 35 afios en el 46,8 % de los casos, entre 36
y 59 afos el 27,7 % y eran mayores de 60 el 25,5 % de los casos. La edad
del paciente era superior al rango de la edad de su cuidador en el 39,4 % de
los casos, en el mismo rango de la edad del cuidador en el 17,0 % y de edad
inferior al rango del cuidador en el 43,6 % de los casos. El 44,7 % de los
cuidadores tenian una experiencia de 0 a 6 meses, el 20,2 % de 7 a 18 meses,
12,8 % de 19 a 36 meses y 22,3 % tenian mas de 37 meses de experiencia en
el cuidado. El nivel de funcionalidad medido a través del perfil PULSES re-
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portd que tenian un bajo nivel de dependencia el 28,0 % de los casos, un ni-
vel medio el 23,4 % y un alto nivel de dependencia el 48,8 % de los casos.

Habilidad de cuidado de los cuidadores

La habilidad de cuidado de los cuidadores fue analizada de manera total y
por componentes. En el primer andlisis (CAI total), se encontrd que en el
grupo de estudio y en el control incrementaron su valor promedio de la me-
dicidn inicial a la final (Tabla No.1).

En el andlisis por componentes se encontrd, en la dimension valor, cuyos
resultados podrian encontrarse entre 13 y 91 que el grupo de estudio pre-
sentd una mediana de 50 en su medicion inicial con una DS de 13,5y una
mediana 55,3 con una DS de 14,7 en su medicion final. EI grupo control
pasé de una mediana de 49,8 a 53,1 con DS de 14,7 en la medicién inicial
a 11,3 en lafinal.

Tabla 1. Habilidad de cuidado segiin momentos de medicion

Momento

. Desviacion Valor . Valor
SEES de_ Ig, IR Estandar minimo AN maximo
Medicién
Inicial 189,1 23,3 77,0 190,5 232
Control Final 191,1 18,2 136,0 191,0 230
Inicial 191,2 19,2 91,0 190,0 239
PGS Final 198,6 22,8 133,0 199,0 253

En el componente conocimiento cuyos resultados podian oscilar entre 14
y 98 se encontré que la mediana en el grupo de estudio pas6 de 81,3 en su
medicion inicial con una DS de 9,9 a 82,3 con una DS de 10,6 en su medi-
cion final. EI grupo control pasé de 79,6 en su medicién inicial con una DS
de 11,5 a una medicion final de 80 con una DS de 8,8.

En el componente paciencia cuyos posibles valores se encontraban entre
10 y 70 se encontr6 que en el grupo de estudio pas6 de 60 con una DS de
6,7 en su medicidn inicial a 61,1 con una DS de 7,5 en su medicion final. El
grupo control pas6 de 59,7 con una DS de 8,3 en su medicién inicial a 58
con una DS de 6,5 en su medicion final.

Comparacion de los grupos de estudio y control
Los grupos de estudio y control fueron comparados en cada momento (antes

y después de la intervencidn) utilizando la prueba t de Student, considerando
la caracteristica aditiva de la escala utilizada en la que cada individuo ob-
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tiene un valor cuantitativo, y previo chequeo de normalidad y homogeneidad
de varianzas en el grupo de datos. Esta prueba permitio contrastar la hipéte-
sis entre las medias de los grupos. En todas las dimensiones los grupos re-
sultaron ser similares en el momento inicial del estudio y en CAIl total y el
componente paciencia los grupos resultaron ser diferentes en el momento fi-
nal del estudio (Tabla 2).

Al realizar la comparacion del momento inicial vs. momento final en el
CAlI total y los componentes en cada grupo de estudio, se encontr6 en el
grupo estudio que todas las categorias incrementaron su nivel, de las cuales
el CAIl total y el componente valor fueron estadisticamente significativas
P<0.05. En el grupo control, el componente paciencia disminuyé su nivel y
el componente valor increment6 significativamente p<0.05 (Tabla 3).

Tabla 2. Comparacion entre los grupos de estudio y control, antes
y después de la intervencién

Item/Medicion Inicial Final
CAl Total p = 0,452 p = 0,007
Valor p = 0,936 p=0,231
Conocimiento p =0,237 p = 0,070
Paciencia p=0,772 p = 0,001

Tabla 3. Comparacion de los momentos inicial y final entre los grupos
de estudio y control

Categoria/grupo Grupo Estudio C?c:::tegl
CAl total p=0.011 p=0371
Valor p = 0.005 p =0.042
Conocimiento p =0.446 p=0.719
Paciencia p =0.262 p = 0.029
DISCUSION

Los grupos de cuidadores resultaron ser casi iguales en su distribucién de
género. Por el contrario se notan diferencias en el servicio en el cual fueron
contactados y en el nivel de funcionalidad. La coincidencia entre el servicio
de hospitalizacion y el bajo nivel de funcionalidad es llamativa. La distribu-
cién por edades sefiala que hay mayoria de cuidadores en edades entre los
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36 a 59 en el grupo de estudio mientras que en el control el grupo mayorita-
rio se encuentra entre los 18 y 35 afios. Esto puede deberse a que en la
muestra del segundo grupo se incluyeron los cuidadores de una institucion
pediéatrica.

Llama la atencion que en ambos grupos haya méas cuidadores cuidando a
personas en un rango de edad mas joven que ellos. A pesar de coincidir con
el perfil epidemiolégico nacional que genera enfermedad por trauma y vio-
lencia, no deja de resultar preocupante el futuro de estos receptores del cui-
dado y sus familiares mayores que dificilmente contaran con el apoyo de la
generacién joven para su propio cuidado en afios venideros.

En el grupo de estudio hay una mayor proporcion de cuidadores con mas
de 6 meses de cuidado. Este hallazgo puede asociarse a la ubicacién de los
grupos en instituciones hospitalarias donde las personas manejan situaciones
mas agudas dentro del proceso de cronicidad. Podria pensarse que algunas
de esas situaciones pudieran asociarse con la falta de experiencia de los cui-
dadores. El nivel de funcionalidad medido con el perfil PULSES refleja que
en el grupo de estudio la funcionalidad del receptor del cuidado es mayor, lo
cual coincide como el hallazgo anterior con la vinculacién a una institucién
hospitalaria.

Los hallazgos ratifican lo que se documenta en la literatura con respecto a
la mayoria de mujeres que deben asumir maltiples roles a la vez, incluido el
de cuidadoras (33). De igual forma sefialan la problematica de personas jo-
venes con enfermedad crénica y discapacidad (3). De otra parte se ratifica
que la mayor proporcién de cuidadores asisten a sus familiares en el hogar
(34). Por el contrario, este estudio muestra diferencias en el tiempo y en es-
pecial en la experiencia de los primeros 18 meses de cuidado con respecto a
reportes anteriores (7,10).

En cuanto a la habilidad de cuidado se ve con claridad que es homogénea
en los dos grupos antes de iniciar la intervencion y se hacen notorias algunas
diferencias al finalizar el programa. Los dos grupos incrementaron el nivel
del componente valor de la habilidad de cuidado. So6lo el grupo de estudio
incrementd el nivel del componente conocimiento. Con respecto al compo-
nente paciencia se encontrd una disminucion en el grupo control y un incre-
mento en el grupo de estudio. Al finalizar la intervencion, la habilidad total y
el componente paciencia tuvieron una diferencia estadisticamente significa-
tiva entre los grupos, siendo mejor el resultado del grupo de estudio.
Hallazgos similares con programas para cuidadores han sido reportados en
otras latitudes, sin embargo ninguno de estos se ha desarrollado alrededor
del fomento de la habilidad del cuidado (11,35-37).
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Podria pensarse que el deterioro propio de la cronicidad que viven los re-
ceptores del cuidado afecta tanto la habilidad total de cuidar de sus cuidado-
res como cada uno de sus componentes y en tal sentido mantenerlos al
mismo nivel puede significar un logro. No es pues sorprendente que tanto el
componente valor como la paciencia del grupo control disminuyeran.

De otra parte, no se puede desconocer que los niveles de conocimiento
son mas elevados al inicio del estudio que los de los otros dos componentes,
quiza porque la condicién misma de cronicidad lleva a las personas a cono-
cerse mejor con la experiencia. Esto en parte puede explicar la baja modifi-
cacion en este componente entre los momentos inicial y final y el ligero in-
cremento que esta caracteristica tuvo en cada grupo.

Puede afirmarse con base en el estudio que fue mas efectivo frente a la
habilidad de cuidado el programa “Cuidando a los cuidadores” que las inter-
venciones tradicionales.

Puesto que las narrativas de quienes participaron en el programa sefialan
un cambio mas significativo que el reflejado por los datos numéricos, puede
pensarse que el CAl es Util para esta medicion pero no suficientemente sen-
sible frente al cambio en la habilidad para cuidar.

La presente investigacion, con la evaluacién positiva de un programa
para el desarrollo de habilidades de cuidado dirigido a cuidadores familiares
de personas con enfermedad crénica, genera un avance significativo que se
suma a los reportados en la literatura, pero a diferencia de estos lo hace en
América Latina. Los resultados aportan evidencia para recomendar el em-
pleo del programa “Cuidando a los cuidadores” como una alternativa senci-
lla y viable para la region, que no implica altos costos y puede significar un
cambio en el nivel de habilidad que los cuidadores requieren para asistir a un
familiar que viva con enfermedad crénica.

El programa sera replicado con enfermeros(as) que lideran la investiga-
cion y cualificacion de esta préctica en los diferentes paises y ciudades que
se han unido a estos esfuerzos, para poder definir con los resultados de los
mismos las necesidades sociales y de salud tendientes a mejorar la habilidad
de cuidar de cuidadores de personas con enfermedad crénica. Son esfuerzos
de esta naturaleza, sistematizados, metodol6gicamente soportados y colecti-
vamente construidos los que la Universidad Publica estd comprometida a
mostrar como respaldo de su razon de ser cuando se tiene un norte en el for-
talecimiento de la investigacion y el desarrollo académico.
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