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RESUMEN

Objetivo: Desarrollar y validar la encuesta de caracterizacion para el cuidado de una
diada persona con enfermedad cronica - cuidador familiar para ser utilizada en el contexto
Latinoamericano. Materiales y Métodos: Estudio descriptivo orientado a la identificacion
de las necesidades basicas de informacion para el cuidado de una diada mediante la
elaboracion y validacion de una encuesta denominada encuesta de caracterizacion del
cuidado de la diada persona con enfermedad cronica- cuidador familiar. Resultados: La
encuesta de caracterizacion para el cuidado de una diada persona con enfermedad cronica -
cuidador familiar contiene 42 items y tres dimensiones que evaltan las condiciones y perfil
socio demografico de la diada, la percepcion de carga y apoyo y los medios de informacion y
comunicacion. Conclusiones: La encuesta desarrollada y validada cuenta con las variables
necesarias para la caracterizacion de una diada persona con enfermedad cronica — cuidador
familiar en el contexto de América Latina.

PALABRAS CLAVE: validez de las pruebas, clasificaciones en salud, cuidadores,
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ABSTRACT

Objective: To develop and validate the characterization survey for the care of a person with
chronic disease dyad - family caregiver in the Latin American context. Materials and
Methods: descriptive study focused to identify the basic information needs for caring of a
dyad through the development and validation of a survey called survey characterization care
of the person with a family chronic disease dyad caregiver. Results: The
survey characterization care of a person with chronic disease dyad - family
caregiver contains 42 items and three dimensions that evaluate the conditions and socio-
demographic profile of the dyad, the perception of load and support and information and
communication media. Conclusions: The survey developed and validated has necessary
features for characterizing a person with chronic disease dyad variables - family caregiver in
the Latin American context.

KEYWORDS: test validity, health rankings, caregivers, chronic disease, psychometrics.
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RESUMO

Objetivo: desenvolver e validar a pesquisa de caracterizacdo para o atendimento de uma
pessoa com doenga cronica diade - cuidador familiar para utilizagdo nocontexto latino-
americano. Materiais e Métodos: que visam identificar as informac¢des basicas para
o cuidado precisa de uma diade, através do desenvolvimento e validagdo de uma
pesquisa chamada levantamento cuidadoscaracterizagdo da pessoa com uma doenga cronica
familiar diade cuidador estudo descritivo. Resultados: A pesquisa cuidados caracterizagdo de
uma pessoa com doenga cronica diade - cuidador familiar contém 42 itens e trésdimensdes que
avaliam as condigdes e perfil sdcio-demografico da diade, a percepcéo de carga e de apoio e
os meios de informacdo e comunicagdo. Conclusdes: Os recursos necessarios para a
caracterizacdo de uma pessoa comvariaveis diade doenca cronica de pesquisa desenvolvido
e validado - cuidador familiar no contexto da América Latina.

PALAVRAS-CHAVE: validade do teste, rankings de saude, cuidadores, doencga cronica,
psicométricos.

Rev. cien. cuidad. 2014; 11(2): 31-45. 33



REVISTA

CIENCIA Y CUIDADO

ISSN 1794-9831
(IMPRESO)

ISSN 2322-7028
(EN LINEA)

Vol. 11 No. 2

Jul - Dic 2014

Cucuta, Colombia

Encuesta de caracterizacion del cuidado de la diada cuidador familiar - persona con enfermedad crénica * Lorena

Chaparro, Beatriz Sanchez, Gloria Mabel Carrillo

INTRODUCCION

a Red Latinoamericana de Cuidado al Paciente

Crénico ha buscado establecer mecanismos

de encuentro e intercambio académico y
profesional alrededor del cuidado al paciente cronico
y su familia en la region. Como parte de dicha red,
el Grupo de Cuidado de Enfermeria al Paciente
Crénico de la Universidad Nacional de Colombia
(GCPC-UN), ha venido desarrollando investigacion
colaborativa e interdisciplinaria sobre este tema
durante dos décadas. Esta experiencia ha permitido
revisar cuales son las necesidades y situacion de
la persona con enfermedad cronica (PEC) y de su
cuidador familiar (CF) y abordarlos para su cuidado
como una diada (1). Considerar a la diada como
un sujeto de atencion genera una base solida para
garantizar un cuidado accesible, continuo y seguro
dentro de esta experiencia de cronicidad.

Se ha sefialado que el abordaje de la diada debe
ser integral, es decir, reconocer ambos puntos de
vista y afrontar aspectos mas alla de lo puramente
fisiolégico (2). Aunque en algunos casos este
abordaje ha demostrado ser complejo (3). También ha
demostrado ser ineludible puesto que la informacion
que se obtiene al valorar a una diada ademas de ser
complementaria, permite tener una vision holistica de
la realidad del cuidado. Al valorar las experiencias
de salud observando a los integrantes de la diada
de forma separada, estos pueden dar informacion
sesgada por diversos motivos que incluyen la carga,
el cansancio o la subjetividad (4).

En la literatura se encuentran propuestas de abordaje
para caracterizar la diada con objetivos concretos
como la adherencia al tratamiento, el efecto de la
educacion en falla cardiaca crénica, el cuidado de
nifios con asma, la respuesta a intervenciones en
quienes afrontan situaciones de VIH positivo, el
manejo de problemas de crecimiento, el apego en
situaciones de autismo, entre otros (5-10).

Las anteriores propuestas muestran las bondades del
trabajo con la diada, pero ninguna de ellas refleja
una mirada integral y genérica para su cuidado. Por
otro lado, en estas investigaciones y en Colombia
se ha identificado un proceso natural, progresivo
y trascendente que se vive al interior de una diada
de cuidado y que debe hacer parte de la valoracion
integral en la atencion de la enfermedad croénica (11).
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Se espera que esta encuesta sirva como herramienta
para la recoleccion de informacion necesaria en la
orientacion del cuidado de la diada de manera que
se alivie su carga frente al manejo de la situacion de
cronicidad.

OBJETIVOS
Objetivo General

Desarrollar y validar la encuesta de caracterizacion
para el cuidado de una diada persona con enfermedad
cronica- cuidador familiar.

Objetivos Especificos

e Realizar una revision de literatura acerca
de las condiciones de la diada y su perfil
sociodemografico

e Realizar la afinacion de la encuesta de
caracterizacion de la diada a través de la
comprensibilidad y validez aparente.

MATERIALES Y METODOS

Se desarrolld un estudio descriptivo en tres fases: la
primera fue una revision de la literatura; en segunda
instancia la estructuracion de una propuesta de
encuesta de caracterizacion para el cuidado de la diada
y por ultimo el afinamiento de la version definitiva de
la encuesta mediante su aplicacion y validacion.

Con el fin de analizar la literatura se efectud la
revision documental en cinco bases de datos que
incluyeron: ScienceDirect, Nursing Ovid, Scielo,
Medline y Pub Med, en idiomas inglés y espafol
y entre los afios 2004 y 2014. Para ello se empled
el descriptor diada cruzado con las palabras claves
enfermedad cronica, cuidador, cuidado de enfermeria,
valoracidén, con sus correspondientes traducciones
en inglés. Se complement6 estd indagacion con el
método de bola de nieve mediante busqueda activa de
aquellos documentos que eran referenciados en temas
de interés especifico y que estuvieran relacionados
con la provision de cuidado a la diada persona con
enfermedad cronica y cuidador familiar.

Validez aparente con la que se establecio afinacion
semantica y comprensibilidad, se establecio a través
de prueba de campo y validez con expertos de la



encuesta de caracterizacion (12).

La comprensibilidad se efectudé con una muestra
intencional 50 diadas de personas con enfermedad
cronica y  cuidadores  familiares, quienes
voluntariamente aceptaron participar. La valoracion
se realizo con una escala dicotomica de comprensible
y no comprensible.

La Prueba de campo se realiz6 a partir de un muestreo
intencional con 627 diadas para evaluar validez
de forma, equivalencia conceptual y aceptabilidad
de la encuesta a través de los criterios de claridad,
coherencia, suficiencia y relevancia. Se identifico,
ademas comprension, claridad y utilidad. Se defini6
como criterio de inclusion las diadas conformadas
por personas con enfermedad crénica y cuidadores
familiares con mas de 6 meses dedicados a la atencion
de la persona enferma.

La validez con expertos fue desarrollada con 5
especialistas en el area de cuidado al paciente
cronico que tenian titulo de postgrado, y con més de
10 afios de experiencia, quienes evaluaron claridad,
coherencia, suficiencia, relevancia y esencia, segiin lo
propuesto por Lawshe y descritos por Tristan (13). Se
contd, ademas con el acompaiamiento de expertos en
psicometria.

RESULTADOS Y DISCUSION

Revision de literatura de condiciones de la diada y
su perfil sociodemografico

La revision de la literatura dio como resultado inicial
586 articulos con base en cuyos titulos, resumenes
y palabras clave se seleccionaron 42 para revision
completa. El criterio fue la pertinencia del contenido
para el aporte a la caracterizacion para el cuidado
de la diada. El método de bola de nieve permitio el
hallazgo de 7 articulos adicionales los cuales fueron
igualmente revisados.

A partir de la revision se obtuvieron dos productos
que dan elementos de caracterizacion en términos
de variables y de la construccion de la encuesta. El
primero, aportd elementos conceptuales y a partir
de revisar las novedades dentro del estado del arte,
permitio lograr una vision que rompe con la separacion
e integra las variables. El segundo producto surge a
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partir de esta vision holistica que integra la mirada
de diada, asi como las variables y se refleja en una
metodologia de aplicacion que es la encuesta.

Con base en la revision de la literatura y en la
experiencia investigativa del grupo, se establecieron
tres categorias para organizar la informacion de la
diada que refleja la encuesta:

e Las condiciones generales incluidos su perfil
socio demografico.

e Lapercepcion de carga y apoyo.

e Los medios de informacion y comunicacion
de los que dispone.

El abordaje de la diada es sugerido por varios
autores para el manejo de situaciones de salud
que incluyen entre otros el padecimiento de un
cancer, la discapacidad cognitiva y el cuidado de
personas ancianas (5, 14-15). Se ha sefialado que
las intervenciones en la diada dan mejores resultados
que a nivel individual y que éste permite una mejor
utilizacion de los recursos (1, 16).

A pesar de reconocer a la diada como un sujeto de
cuidado dentro de la experiencia de la cronicidad,
llama la atencion que son muy pocos los reportes de
instrumentos requeridos para orientar dicho abordaje
(17). Mas atin, el reporte disponible en la literatura
no tiene relevancia psicométrica (18). Sin embargo,
se ha identificado que para el cuidado el ampliar y
conocer mas el fundamento tedrico conceptual de
esta relacion de diada, es indispensable para apoyar
los servicios de cuidado (19).

Valoracion funcional de la diada

Al valorar la diada multiples aspectos como Ia
restriccion de las actividades sociales, el insomnio,
el malestar psicologico, la desesperacion, el exceso,
el estrés, los problemas fisicos, las dificultades en
el trabajo o la esfera profesional, las alteraciones
emocionales ansiedad y depresion, la reduccion del
tiempo de ocio y la sensacion de incomodidad con
respecto a la vida, son solo algunos ejemplos de
condiciones que indirectamente deterioran la calidad
de vida del cuidador, la del paciente y la de la unidad
familiar; por todo lo anterior conocer la funcionalidad
de la diada es fundamental (20).
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La funcionalidad debe ser valorada en cada uno de
los integrantes de la diada. Es relevante conocer
si existe discapacidad o vulnerabilidad mediante
herramientas como el Indice de Barthel, la Escala
de valoracion de la funcionalidad PULSES (La sigla
comprende los aspectos que valora: P = estabilidad
de la patologia o condicion fisica, U = utilizacion de
miembros superiores, L = locomocion o funcién de
los miembros inferiores, S = funcidn sensorial, E =
eliminacion o control de esfinteres, S = capacidad
de socializar), el indice de Kenny o la Medida de
Funcionalidad Independiente (FIM, por sus siglas en
inglés).

De estas herramientas para el contexto
Latinoamericano se ha sugerido el uso de la Escala
PULSES, que ha demostrado ser aplicable en todas
las edades, es sencilla y puede ser administrada por
el cuidador o por el profesional de salud (21). Los
resultados anteriores permiten inferir que la adecuada
valoracion funcional orienta a los profesionales de la
salud para prevenir y tratar los principales problemas
de la diada, fortalecen las intervenciones requeridas
por ella y lograr mejores resultados al momento
de reducir la sintomatologia y mejorar el estado
emocional de los implicados (22).

Diagnosticos médicos

El significado y las experiencias de la diada se pueden
convertir en una situacion amenazante para la vida. En
algunos casos se hace dificil mitigar los posibles dafios
de las demandas excesivas del cuidado para la diada
dejando en sus integrantes secuelas permanentes.
La experiencia vivida presenta altibajos durante los
periodos de exacerbacion de la enfermedad crénica
(EC), el receptor del cuidado demanda mas cuidado
de su cuidador y aunque este se muestre agobiado, por
lo general se da una mayor importancia a los sintomas
del receptor del cuidado (1).

Conocer las consecuencias del cuidado sobre la
salud de las personas responsables requiere de una
valoracion que a pesar de ser compleja es necesaria. El
cuidado prolongado puede tener consecuencias en la
salud de los cuidadores, quienes presentan cuadros de
fatiga, sintomas depresivos o directamente depresion.
La presencia de signos de depresion en los integrantes
de la diada es una complicacion psicologica frecuente
que puede aumentar la mortalidad (23).
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Conocer qué enfermedad o diagnostico médico tienen
los integrantes de la diada es preciso para abordar
su cuidado; también lo es, tener en cuenta ambas
versiones de los sintomas por parte de la diada (24).

Género

Algunos sefialan que las mujeres son las principales
protagonistas cuando de cuidar se trata (25). Las
nociones culturales acerca de los roles masculino y
femenino pueden influir en esta responsabilidad (26).
Es bien sabido que el rol de cuidadores lo asumen
en la cultura latinoamericana mayoritariamente las
mujeres; estas cuidadoras son en su gran mayoria
familiares o conyuges.

En relacion con el género masculino se ha sefialado
que ademas de la cultura los hombres tienden a ser
mas apoyados por sus esposas que a la inversa, por
diversos motivos que incluyen que la mujer tiende a
casarse con una persona mayor que con el tiempo se
vuelve mas vulnerable a tener discapacidad y como
consecuencia ve afectada su capacidad de cuidar (21).

Mais atn, la conducta del hombre tiende a ser mas
racional que afectiva y cuenta con mayor apoyo y
solidaridad en las situaciones dificiles del cuidado, en
especial por tener una mayor credibilidad frente a los
profesionales de la salud en su papel de cuidador. Las
mujeres por su parte, tienden a ser mas afectivas, mas
comprometidas con el detalle y mas intencionadas a
proporcionar un mejor estilo y calidad de vida a la
persona cuidada (21).

En el caso de mujeres mayores de 60 afios y hombres
mayores de 75 se ha encontrado que son las hijas o
nueras quienes proveen el sostén principal tanto en las
actividades cotidianas como en la enfermedad u otros
momentos de crisis. Frente a los hijos existe amor
filial o deber que permite una relacion de cuidado mas
perdurable (21).

Cuando el cuidado es de hijos a padres, en especial
ancianos, representa un fuerte impacto emocional,
significa en muchos casos comprender que ya los
mayores no pueden valerse por si mismos, y asumir
una inversion de roles. Decidir donde, cuando y como
invertir los esfuerzos y energias es dificil, sobre todo
cuando las demandas de ayuda de las personas a
quienes se cuida son elevadas. (21)



Edad

La edad de los integrantes de una diada es central en
su relacion, por ejemplo cuando el cuidador es muy
joven, menor de 18 afios, la dimension del cuidado
se vive en forma diferente. Los menores suelen
tener mayor valor para arriesgarse, pero su nivel de
constancia tiende a ser diferente al de personas de
mayor edad (21).

Cuidar para algunos de ellos es simplemente una
funcién que pueden asumir cuando quieren, sin sentir
compromiso real con su familiar; para otros, implica
dejar de estudiar o hacerlo en condiciones de extrema
dificultad, sin disfrutar los espacios propios de esta
etapa de la vida. (21)

Entre los 18 y los 35 afios, un periodo considerado
productivo, la diada que constituye una pareja ve
frustradas las metas proyectadas para la vida. A esta
edad inicia la crianza de los hijos lo que ocupa la
mayor parte de la energia. Por tanto, tener o cuidar de
alguien con enfermedad cronica en la familia, afecta
la responsabilidad principal.

Entre los 36 y los 59 afios, el cuidador de la diada
conforma lo que se ha denominado la generacion
sandwich; si bien este refleja mas serenidad y
experiencia, su tarea se acompaiia de roles de trabajo
y a veces de la formacion de los hijos, pues es preciso
recordar que en la cultura latina el joven permanece en
su hogar hasta que se casa o se independiza, después
de ser econémicamente solvente. Cuando la persona
con EC tiene esta edad ve afectada su productividad.

En el caso de las diadas de personas mayores se
observa que con los efectos acumulados del proceso
de envejecimiento empiezan a tener una salud mas
vulnerable, que se puede ver mas facilmente afectada
por enfermedad o por la carga del cuidado, en
particular cuando los dos integrantes de la diada son
personas ancianas y deben atender un cuidado que
incluye atencion personal e instrumental, vigilancia y
acompaifiamiento y relacion con los servicios de salud
(21).

La edad y la forma en que las personas se vuelven
cuidadoras se han constituido en las mejores
predictoras para vivir un sentimiento de carga
subjetiva, mientras el confinamiento parece ser el
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mejor predictor de la carga objetiva (27).
Grado maximo de escolaridad

Los niveles basicos de educacién proporcionan el
fortalecimiento de relaciones personales y de la
integracion social, asi como mayores posibilidades
de cuidar la salud. Saber que una persona puede
leer es una forma de garantizar el manejo de los
medicamentos y de otros aspectos de cuidado que
muchas veces son comunicados mediante material
escrito.

Cuando en la diada los cuidadores son mas jovenes
que las personas con EC se observa que hay una
tendencia a que los primeros sean mas instruidos,
lo cual corresponde a la tendencia de educacion que
viven los paises en desarrollo de América Latina
(28).

Procedencia geografica

El reconocimiento de la procedencia geografica en el
contexto Latinoamericano es esencial para el cuidado
de la salud, se ha documentado ampliamente que la
procedencia se asocia a diferentes costumbres. (29).
Para que el cuidado sea accesible es fundamental
tener en cuenta dicho abordaje geografico y cultural.

Lugar de residencia rural o urbana

Dentro de la diada algunos viven en comunidades
rurales y otros estan asentados en comunidades
urbanas. Se conoce que un ambiente de vida urbana
tiene mas fuentes de estrés que un ambiente rural, y
vivir en una comunidad urbana puede ser mas dificil
para las personas mayores con menos capacidad de
afrontamiento (30).

Sin embargo los centros de tratamiento para la salud
generalmente se encuentran en zonas urbanas, lo que
implica que la diada deba desplazarse para atender las
demandas generadas por el cuidado de las personas
enfermas, y en muchos casos terminan por modificar
el sitio de vivienda para acceder al tratamiento.

Estado civil

Como se sefiald anteriormente, las cuidadoras
principalessonporlo general familiares, especialmente

37

REVISTA

CIENCIA Y CUIDADO

ISSN 1794-9831
(IMPRESO)

ISSN 2322-7028

(EN LINEA)
Vol. 11 No. 2

Jul - Dic 2014

Cucuta, Colombia



REVISTA

CIENCIA Y CUIDADO

ISSN 1794-9831
(IMPRESO)

ISSN 2322-7028
(EN LINEA)

Vol. 11 No. 2

Jul - Dic 2014

Cucuta, Colombia

Encuesta de caracterizacion del cuidado de la diada cuidador familiar - persona con enfermedad crénica * Lorena

Chaparro, Beatriz Sanchez, Gloria Mabel Carrillo

conyuges. En la relacion entre esposos cuando uno de
los miembros de la pareja sufre un deterioro de la salud
y necesita ayuda para sus actividades de la vida diaria,
el cuidador principal suele ser el de mejor salud, pero
en el proceso puede terminar deteriorandose. Quiza
por ello con frecuencia los sintomas depresivos y la
alteracion de la relacion de pareja se podrian explicar
porque los roles maritales se ven alterados cuando
uno de los esposos desarrolla una enfermedad (23).

Ocupacion

La discapacidad relacionada con la enfermedad pone
significativas exigencias a los sistemas de salud y
bienestar social, al disminuirse la productividad y
empobrecerse las familias. (31) Quizas por ello la
medida mas comunmente empleada en América
Latina para medir la carga de la enfermedad son los
afios de vida productivos perdidos (32-33). Esta
informacion permite entre otras cosas conocer el
estilo de vida y como se afecta el mismo cuando la
diada enfrenta cambios asociados con la experiencia
de cronicidad.

Estrato socioeconémico

Se ha documentado la utilidad de la clase social que
junto con la de la raza y el género, son prioritarios
en el proceso de los tratamientos y del trabajo
psicoterapéutico (34). La enfermedad cronica se
presenta en todas los estratos sociales y se encuentran
cuidadores de clase socioeconomica alta, media y
baja. Sin embargo, los factores socio demograficos y
la calidad de vida han demostrado ser predictores de
la ansiedad y la depresion en los cuidadores familiares
de la diada (35).

Tiempo que lleva con la enfermedad cronica

La enfermedad cronica como su nombre lo indica
se prolonga en el tiempo; para la diada esta
experiencia es cambiante mientras que el enfermo
tiende a deteriorarse fisicamente, tanto ella como su
cuidador viven etapas que implican retos diferentes y
fortalecen el sentido de trascendencia y el vinculo de
cuidado (1).
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Cuidado de la persona desde el momento de su
diagnéstico

Desde siempre la familia ha sido un agente cuidador
natural de las personas con enfermedad cronica,
cuando esta se presenta, las dinamicas familiares
incitan a que uno de sus miembros tome la decisionde
asumir el rol cuidador ya sea por voluntad propia
o por sugerencia de los demads integrantes. Esta
situacion hace que se inicie una relacion caracterizada
por intercambios, conexion, trato familiar especial y
sentimientos conflictivos.

Conocer a la persona a quien se cuida y conocerse a si
mismo es un aspecto basico. De esta forma el cuidador
que acompaifia al enfermo desde su diagnoéstico, tiene
mayor continuidad en el proceso, y por tanto mayor
conocimiento (11).

Por el contrario si el cuidador ha tenido o tiene
relevos, es necesario trabajar mecanismos que
garanticen que la persona que responde por las tareas
de cuidado lo haga con la informaciéon completa, que
pueda mantener las rutinas positivas y que no repita
las experiencias negativas (22).

En el caso de la diada la permanencia del vinculo
en el tiempo con presencia de acciones solidarias
es un generador de interdependencia, mutualidad y
reciprocidad. Compartir la experiencia del cuidado
desde que el inicio permite constituir un vinculo
especial y diferente a otro tipo de vinculos lo que se
asocia con una transformacién en el propio nivel de
conciencia (1).

Religion

La espiritualidad puede influir en el afrontamiento
general de dar o recibir cuidado, en la disminucion
del sentimiento de carga, en incrementar la habilidad
y en acentuar los beneficios de la experiencia. Esta
se compone de dos elementos fundamentales, el
religioso y el existencial; con la enfermedad se
fortalece especialmente el componente religioso
por cuanto la vulnerabilidad genera la busqueda de
respuestas que incluyen una alianza con un ser o una
fuerza superior (27).

Las creencias religiosas son con frecuencia
consideradas un sostén para las personas y los



sistemas de creencias religiosas, aparte de la practica
religiosa formal, pueden promover la aceptacion y
ayudar a los miembros de la familia a dar significado
a la enfermedad. Algunas diadas hablan de la religion
formal como una ayuda para el afrontamiento en el
dar y recibir cuidado. Rituales religiosos relacionados
con la iglesia o lugar sagrado, la oracion, la lectura
de textos, la participacion presencial o virtual en
ceremonias y la posesion de simbolos es comun.
También lo es que en medio de la diada unos recen
por otros o por ambos como un mecanismo de
afrontamiento (21).

Se ha documentado que los cuidadores americanos
de origen africano y sus mujeres, reportan un mayor
nivel de compromiso religioso que los caucasicos.
Mas atin, los cuidadores afro americanos encuentran
mayor recompensa y significado al dar cuidado que
los pares caucasicos. La espiritualidad se modifica
con la experiencia de cuidado de un enfermo crénico
y generalmente refleja madurez con expansion de
los propios limites y una orientacion, perspectivas y
propositos de vida mas amplios. La experiencia de
ser cuidador ha sido descrita como un viaje espiritual
de amor, pérdida y renovacion, cuyo significado debe
ser considerado como un aspecto central del cuidado
(27).

Percepcion de carga y apoyo

El balance entre la percepcion de carga y la de apoyo
logra enmarcar el resultado de una experiencia de
cuidado de una diada. No es solo el nivel de carga que
se afronte, son ademas los apoyos con que se cuente los
que modifican la calidad de vida de quienes afrontan
la experiencia. Algunos autores han demostrado
que la percepcion de soporte social es clave en el
afrontamiento (36). Otros, que el apoyo institucional
es una variable central a la hora de predecir el nivel
de sobrecarga en esta experiencia (37).

Unico cuidador

En la cultura Latinoamericana resulta mas facil
aceptar la ayuda de la pareja o de los familiares,
que algunas veces es vista como una obligacion y
otras como una muestra de carifio, que la de amigos,
vecinos o instituciones. Si bien es cierto que casi
siempre se tienen varios cuidadores, en la mayor
parte de los casos se reconoce a un cuidador principal
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que es quien compone la diada de cuidado (1).

Los cuidadores familiares afrontan inmensas
dificultades de soledad, incertidumbre y temor por
tener que tomar decisiones sin comprender del todo
sus implicaciones y por no recibir apoyo por parte
de las instituciones o profesionales de salud (21). La
relacion de la diada cuyo cuidador es el principal,
deja ver que cuando tiene niveles altos de armonia
y cohesion, junto con otros factores de apoyo en el
seno de la familia, logran mejor desarrollo social y
cognitivo de las personas enfermas y una mayor
adaptacion familiar a la situacion (27).

Nimero de horas de ayuda que requiere
diariamente para su cuidado

El nimero de horas de ayuda que requiere una diada
para el cuidado varia de forma considerable, cuantas
mas horas sean requeridas, mayores las limitaciones
hay en el cuidador. Algunos reportan cansancio
excesivo por la alteracion en el suefio debido a
sus responsabilidades como cuidador (38). Se ha
documentado también que ademas de la recuperacion
del enfermo y del apoyo social, la calidad de vida de
la diada esta relacionada en forma especifica con la
libertad del cuidador de retomar su plan de vida (39).

Tiempo que lleva como cuidador

Si el cuidado se mantiene por un periodo prolongado
de tiempo puede tener consecuencias en la salud de
los cuidadores, quienes suelen presentar cuadros tales
como fatiga, sintomas depresivos o directamente
depresion (23).

Las diferencias de percepciones frente al rol del
cuidador cambian en los diferentes periodos, y las
variaciones son mas importantes en los primeros seis
meses de la experiencia. La construccion misma del
vinculo de cuidado en la diada es un proceso que toma
tiempo y reconocimiento de aspectos intangibles de
la relacion y el cuidado (1).

Numero de horas que usted cree que dedica
diariamente al cuidado de su familiar

La percepcion del tiempo requerido para el cuidado

por la diada se relaciona con el sentimiento de cargay
con las consecuencias que el cuidado tiene en la salud
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de las personas implicadas; también se ha relacionado
con el nivel de dependencia que tiene el familiar
enfermo como integrante de dicha diada (37).

Apoyos con los que cuenta y nivel de satisfaccion
con los mismos

Los apoyos con que cuenta la diada inciden en gran
medida en la capacidad de abordar la experiencia del
cuidado. El primero de ellos y en muchos casos el
mas importante es el interno, es decir el que genera la
misma relacion de diada (38).

Las transacciones entre la diada ayudan a la
adquisicion de las habilidades para cuidar y permiten
la conformacion de patrones de cuidado como el
colaborativo y el familiar. Los cuidadores de la diada
que tienen un elevado nivel de satisfaccion con el
soporte social por parte de la familia, los amigos y
los profesionales bien sea emocional o instrumental,
experimentan menos efectos negativos de las crisis.
Ellos también sostienen que la soledad y la falta de
apoyo les generan sufrimiento (21).

La satisfaccion con la vida del cuidador se ha
relacionado también con el sentido de control, la
autoestima, el sentimiento de certeza sobre el futuro,
la percepcion de conexion, los recursos sociales
disponibles, el no uso de drogas psicotropicas y
la ausencia de sentimientos negativos como la
frustracion, depresion, carga o ambivalencia con
respecto a la situacion (27).

Los cuidadores que tienen un elevado nivel de
satisfaccion con el soporte social, bien sea emocional
o instrumental por parte de la familia, los amigos y los
profesionales, experimentan menos efectos negativos
de las crisis. La relacion misma de la diada es una
forma de soporte social (27).

Las personas cuidadoras y los receptores describen
profunda pena asociada a la discapacidad que otros no
comprenden, frente a lo cual los sistemas de soporte
social publico y privado continuan distantes de las
necesidades y no son suficientes para dar esperanza
en la vida diaria o para proporcionar una tregua que
evite el cansancio y la fatiga con la labor de dar y
recibir cuidado (27).

Investigaciones que han medido las repercusiones
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de la enfermedad crénica en quienes la padecen
han encontrado que el hecho de que estas personas
perciban un bajo apoyo por parte de sus familiares
0 amigos incrementa sus cifras de morbilidad y
mortalidad y generar aislamiento social (23).

La familia se identifica como la principal fuente de
apoyo en diferentes contextos. Se ha demostrado que
la participacion familiar amortigua algunos efectos de
los sintomas del paciente, en especial los psicologicos
y que incide mas sobre los comportamientos
saludables que el apoyo social general, es por ello
que una mejor comprension del funcionamiento de la
familia y de la salud puede ofrecer explicaciones mas
profundas de sus efectos en el cuidado de la salud
(30).

Percepcion de carga/ nivel de percepcion ZARIT

La valoracion conjunta de la diada es central para
determinar la percepcion de carga y la de apoyo, en
donde la presencia de alguien que escuche, suele ser
importante, el impacto de la enfermedad crénica y su
cuidado es mutuo y los sintomas se relacionan con el
tipo y capacidad de afrontamiento (41).

Conocer la percepcion de la diada con respecto a
la carga del cuidado permite identificar aspectos
importantes de la relacion para planificar e
implementar intervenciones especificas dirigidas a
esta diada. La asociacion entre percepcion de alta
carga del cuidador por parte del paciente y de bajo
apoyo social deriva en efectos negativos que incluyen
el aislamiento del paciente (23).

Sentir que una situacion es muy demandante, a
largo plazo, puede resultar psicologica y fisicamente
catastrofica; la dedicacion exclusiva a los cuidados
de la diada conlleva una restriccion de la vida social
que impide la relacion con amigos e incluso con mas
familiares. Las ocupaciones del cuidador con el
enfermo les quita espacio para su propio cuidado, para
cumplir otras tareas o, simplemente, para disponer de
su tiempo (21).

Aunque la percepcion de carga del cuidado por parte
de los integrantes de la diada es uno de los indicadores
que mas informacion puede dar sobre la necesidad y
tipo de apoyo requerido por esta, la literatura sefiala
que los indicadores deben seguir siendo desarrollados



para el contexto Latinoamericano. (42-43). Aunque
hay avances significativos con respecto a la forma
de medicion de la percepcion de carga del cuidado
para el cuidador no los hay con respecto a la persona
enferma (44).

Niveles de bienestar

Estudios de América Latina sefialan que por lo
general los integrantes de la diada ven modificados
los niveles de bienestar que constituyen su calidad de
vida (45-47).

Dentro de la relacion en la diada es frecuente
encontrar una variedad de sintomas relacionados
con la ansiedad, sin embargo, la presencia, actitud
y conocimientos son definitivos como parte de
su entorno y bienestar. Si bien hay cambios en la
dinamica de la familia y la vida se modifica de forma
acelerada y continua y los esfuerzos por adaptarse a lo
que llega dia tras dia, no dejan espacio para pensar y
superar los aspectos dolorosos que estas experiencias
imponen, la experiencia deja generalmente un
desarrollo del bienestar espiritual (23).

Medios de informacion y comunicacion

La experiencia de una diada frente al cuidado refleja
que requiere de apoyo permanente para garantizar la
seguridad y la continuidad lo cual depende en gran
parte del nivel de conocimiento, el acceso y el gusto
por las diferentes tecnologias de informacion y la
comunicacion (TIC) disponibles para la diada. Estos
elementos constituyen un aspecto central al ofrecer
mecanismos de apoyo permanente para cualificar y
facilitar la experiencia del cuidado (48).

Autovaloracion en el uso de TIC’s

El uso de las TIC para dar cuidado a las diadas ha sido
documentado en diversas situaciones de cuidado de
la salud (49). Dentro de este ha sido particularmente
relevante la forma en que las personas que viven la
experiencia del cuidado en situaciones de enfermedad
cronica, perciben su utilidad y su capacidad para
asumirla como una herramienta 1til (50).

Cuidado apoyado en TIC’s

El apoyo social con uso de TIC genera efectos
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positivos para la diada, fortalece el vinculo afectivo
y mejora la unidad familiar pues brinda elementos
para disminuir el estrés, la depresion, la soledad y el
aislamiento que en la mayoria de los casos genera la
enfermedad cronica (51).

Dentro de los mayores beneficios identificados al
usar las TIC’s para el cuidado estan la consejeria y la
valoracion positiva de los aprendizajes y socializacion
logrados (52).

Si bien el soporte social para la salud es definitivo
para las diadas, se ha sefialado que en los paises en
desarrollo no hay suficiente conocimiento al respecto
por lo cual indagar sobre este aspecto abre caminos a
nuevas opciones y politicas de cuidado (53).

Nivel de apoyo percibido con el uso de TIC’s

Las TIC han demostrado dar apoyo a la diada tanto
para las personas con EC como para los CF (54). La
interaccion y el conocimiento sobre el cuidado se
entrelazan con las experiencias de la diada generando
una mayor seguridad y una mayor capacidad para
reconocer que una vez que el conocimiento se
adquiere, debe ser compartido. La experiencia
proporciona seguridad en prevision de tiempos mas
dificiles que seguramente vendran (56).

TIC’s mas utiles para recibir informacion del
cuidado

La utilidad de las diversas TIC’s es heterogénea.
En general las TIC’s son ttiles para el cuidado
pero es preciso conocer cuales se adaptan mas al
requerimiento de la poblacion (51).

Hay documentacion sobre el uso del teléfono para
ayudar a hacer seguimiento y disminuir la ansiedad
de las diadas generando en sus integrantes mayor
satisfaccion con el cuidado (55). Sin embargo, medir
y documentar la utilidad de las TIC’s para el cuidado
es una tarea pendiente.

Afinacion de la encuesta de caracterizacion para el
cuidado de la diada (GCPC-UN -D)

Comprensibilidad

Las 50 diadas refirieron que el 95% de los items se
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entendian y por tanto faciles de responder. El 5%
de los items que no se consideraron comprensibles
fueron ajustados semanticamente.

Validez aparente

En la prueba de campo la encuesta resultante con los
ajustes semanticos se aplico a 627 diadas de personas
con enfermedad cronica y sus cuidadores familiares.
Todos los items de la encuesta fueron calificados
como de alta claridad y precision. El tiempo de
diligenciamiento estuvo entre 25 y 35 minutos.

En relacion a la validez de expertos, estos evaluaron
el 100% de los items como claros, coherentes,
suficientes, relevantes y esenciales para cada uno de
los componentes. Como sugerencias, plantearon la
revision del tiempo de aplicacion de la escala, evitar
el auto-diligenciamiento y desarrollar el instructivo
para orientar la aplicacion.

CONCLUSIONES

La encuesta de caracterizacion de la diada persona
con enfermedad cronica y cuidador familiar, esta
soportada en la literatura disponible y cuenta con las
variables necesarias para la caracterizacion para el
cuidado de la diada persona con enfermedad cronica
— cuidador familiar en el contexto de América Latina.

La aplicacion de la encuesta demostré que es
comprensible y sus insumos permiten orientar
propuestas de cuidado dirigidas a la diada como sujeto
principal de la experiencia de salud en situaciones de
cronicidad.

Esta es una encuesta de construccion interdisciplinaria
y de naturaleza multivariada, lo que responde a
la experiencia del cuidado de una diada persona
con enfermedad crénica y cuidador familiar.
Sus principales apartes estan constituidos por la
determinacion de las condiciones y perfil socio
demografico de la diada, su percepcion de carga y
apoyo y los medios de informaciéon y comunicacion
con que la diada cuenta para el cuidado.

La unificacion de la informaciéon con respecto a
las diadas en América Latina permitira trabajar
estrategias de cuidado conjuntas tal como la Red
Latinoamericana de Cuidado al Paciente Cronico en
proyectos multicéntricos.
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Esta herramienta se consideraria una innovacion en
salud teniendo en cuenta que responde a una necesidad
sentida de los sistemas de salud y es la valoracion
integral en diferentes condiciones de salud, asi como
en otras areas se consideran diadas (madre — hijo)
vistas como una condicion natural de supervivencia,
en las condiciones crénicas de salud se conforman
diadas de cuidado que favorecen la trascendencia
de los seres humanos en la adversidad que son las
diadas. Estos son mecanismos creados por el hombre
para sobrevivir y mantenerse en la vida que requieren
de abordajes novedosos por los profesionales de la
salud y de enfermeria.

La encuesta denominada caracterizacion del cuidado
de la diada persona con enfermedad cronica— cuidador
familiar, es un aporte original que contiene 42 items
organizados en tres dimensiones: condiciones de la
diada incluido su perfil socio demografico, percepcion
de carga y apoyo, y medios de informacion y
comunicacion con que cuenta la diada. Su contenido
incluye variables que tradicionalmente no se
consideran y que han demostrado ser indispensables
para recolectar la informacion necesaria para abordar
estas situaciones de cuidado.

Como recomendaciones se espera dar continuidad a
los procesos de validez de constructo, contenido y
confiabilidad de la encuesta necesarios para su uso
en el contexto latinoamericano y colombiano. Se
requiere ademas ampliar la busqueda de metodologias
en psicometria acordes con la naturaleza y contenido
de este tipo de escalas.
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