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RESUMEN

INTRODUCCION: La carga de cuidado en los cuidadores familiares (CF), tiene un efecto
en la salud fisica y mental, relaciones familiares, laborales y estado financiero, aumentando
la necesidad de intervenciones efectivas para mejorar el automanejo de su condicion y el
cuidado al familiar en el hogar. OBJETIVO: evaluar la efectividad de un programa para
promover el automanejo en CF. METODOLOGIA: de disefio cuasi experimental con
mediciones pre y post intervencion, en una muestra no probabilistica, intencionada de 19 CF
de personas mayores con nivel de dependencia. El programa “Trabajando juntos en
colaboracion” (TJC), implementado por facilitadores entrenados y certificados, promueve el
automanejo y habilidades para cuidar a su familiar en casa. Para evaluar el efecto de la
intervencion se aplico pre y post-test el Instrumento de “Automanejo en Cuidadores
Familiares”, la prueba Shapiro-Wilks, el analisis de diferencias por la t-Student y test de
Wilcoxon, se calcul6 el tamafio del efecto y la potencia estadistica (1- ). RESULTADOS:
se encontrd una diferencia estadisticamente significativa entre el pre y post intervencion,
observando un incremento en el resultado de la sumatoria global y en las tres dimensiones
del automanejo. Estas diferencias muestran un efecto relevante a considerar (>,80) y una
potencia alta (>,80). CONCLUSION: El Programa TJC, muestra efectividad en mejorar el
automanejo en CF, con una potencia adecuada que podria permitir generalizar resultados en
poblaciones similares. Siendo este un programa genérico, podria ser aplicado en cualquier
caso de CF, independiente a la enfermedad o condicién de su familiar.

Palabras clave: Cuidadores familiares, automanejo, enfermeria, educacion en salud,
programa

ABSTRACT

INTRODUCTION: The caregiving burden on family caregivers (FC) has an impact on
physical and mental health, family relationships, work, and financial status, increasing the
need for effective interventions to improve self-management of their condition and care for
the family member at home. OBJECTIVE: to evaluate the effectiveness of a program to
promote self-management in FC. METHODOLOGY: The study employed a quasi-
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experimental design with pre- and post-intervention measurements in a non-probabilistic,
purposive sample of 19 FC of older individuals with a level of dependency. The "Trabajando
Juntos en Colaboracion™ (TJC) program, implemented by trained and certified facilitators,
promotes self-management and skills to care for their family member at home. To assess the
intervention's effect, pre and post-tests were administered using the "Automanejo en
Cuidadores Familiares™ instrument, along with the Shapiro-Wilks test, t-Student analysis of
differences, and Wilcoxon test. Effect size and statistical power (1- ) were calculated.
RESULTS: indicated statistically significant differences between the pre- and post-
intervention periods, with an observed increase in the overall sum and in all three dimensions
of self-management. These differences demonstrate a relevant effect (>0.80) and high
statistical power (>0.80). CONCLUSION: the TJC program proves effective in enhancing
self-management in CF, with sufficient power to potentially generalize results to similar
populations. As a generic program, it could be applied in any FC case, regardless of the
disease or condition of their family member.

Key words: Family caregivers, Self-management, Nursing, Health education, Program.
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INTRODUCCION

En el futuro las enfermedades
cronicas y la disminucién del bienestar se
convierten en desafio mundial de la salud
publica®, con menos atencion médica
formal disponible y méas personas que lo
requieren, el rol de cuidar lo asumen los
cuidadores informales® y las responsa-
bilidades de sus familias han aumentado®).
Mas de 44 millones de cuidadores en los
Estados Unidos proporcionan cuidados
informales y no remunerados a sus
familiares®. En Colombia, de acuerdo con
el Departamento Administrativo Nacional
de Estadistica (DANE) hay 6.2 millones de
personas que reciben cuidados directos por
parte de otro integrante de la familia®.

Una importante proporcion de ellos
son atendidos en el hogar. Esta atencion es
brindada por el circulo familiar: esposos,
parejas, hijos, parientes o amigos, a estas
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personas son cuidadores familiares (CF)®
y ayudan en forma voluntaria a satisfacer
las necesidades para mejorar la salud y
calidad de vida del paciente.

Los problemas relacionados con
las enfermedades crénicas imponen
condiciones dificiles a la familia®?®,
generando confusion y ansiedad, mientras
se adapta a numerosas situaciones y
problemas, derivados de una pesada carga
en la atencion del paciente®'?. La carga
de cuidado tiene un efecto en la salud fisica
y mental, relaciones familiares, laborales y
estado financiero de los cuidadores®9),
experimentan una disminucion de la
autoeficacia, temor a enfrentar nuevos
roles y responsabilidades por descono-
cimiento sobre las necesidades del
paciente®?,

La transicion de amigo/familiar al
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papel de cuidador hace necesario contar
con intervenciones efectivas dirigidas a
mejorar el estado de &nimo y calidad de
vida de los cuidadores. Las intervenciones
como los programas de automanejo
parecen prometedores, se adaptan al rol de
transicion de cuidador y apoyan a CF de
personas con enfermedades cronicas®?*4
con resultados favorables para incrementar
la autoeficacia, considerando como un
moderador potencial de los factores
estresantes y los relacionados con la
angustia en los cuidadores*®, asi como un
antecedente importante de la disposicién
para cambiar conductas de salud®®).

Los programas que promueven el
automanejo dirigido a personas con
enfermedades crénicas han aumentado
significativamente durante las tltimas dos
décadas”, siendo aln incipientes en el
contexto latinoamericano.

El  automanejo, ofrece a
enfermeros y colaboradores de salud, una
oportunidad para ayudar a los pacientes y
a sus cuidadores a manejar y mejorar su
condicion y atencion de salud®®),

Corbin y Strauss“® identificaron
tres componentes del automanejo, la
gestion de problemas relacionados con la
enfermedad (uso de medicamentos y
asistencia a centros médicos), manejo del
comportamiento  (modificar comporta-
mientos y cambiar estilo de vida) y gestion
emocional (control de las emociones por
tener una enfermedad crénica). Ademas,
propusieron habilidades de automanejo
como: resolucion problemas, deter-
minacion,  utilizacion  de  recursos,
cooperacion con proveedores de atencion
médica, y medidas de autoeficacia y
mejorat®®),
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Ryan y Sawin®) describieron al
proceso de automanejo como la mejora del
aprendizaje y la confianza, la modulacién
de destrezas y habilidades, y facilitacion
social. Aunque varios estudios han
explorado el tema del automanejo, el uso
de programas relacionados con los CF de
los pacientes de igual forma aun no se ha
descrito suficientemente en el contexto
latinoamericano.

El presente estudio, tuvo como
objetivo evaluar el efecto en el automanejo
de CF del programa “Trabajando Juntos en
Colaboracion” (TJC)@Y,

METODOLOGIA

La presente investigacion forma
parte de un proyecto matriz, metacéntrico:
Red de automanejo de enfermedades
cronicas (www.reddeautomanejo.com) del
que el programa de enfermeria de la
Fundacion Universitaria del Area Andina
forma parte.

El disefio de estudio cuasi
experimental con mediciones pre y post
intervencion La poblacién se conformd
por CF del Club de personas mayores
organizados por la Secretaria de
Integracion Social del Distrito en la
localidad de Suba en Bogota D.C. Se contd
con una muestra no probabilistica,
intencionada, de 30 voluntarios que
participaron en el Programa “TJC”,
conformando 2 grupos de intervencion (9
y 10 CF) acorde con el protocolo de
implementacion del Programa TJC®2,

El Cuidador para este estudio es
una persona gue otorga todo o casi todo su
tiempo a la actividad de cuidar a una
persona con nivel de dependencia del
indice de Barthel nivel 23, Se incluyeron
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19 CF que cumplieron con los criterios de
inclusion: dedicados al cuidado por mas de
3 meses, mayores de edad (de 18 a mas
afos), no recibian estimulo econémico por
esa actividad y disponibilidad para
participar en el programa. Para el
reclutamiento de los participantes fueron
invitados inicialmente con el lider del
grupo adulto mayor y posteriormente con
todos los integrantes del grupo de forma
voluntaria.

Procedimientos
para cuidar

comportamientos dificiles

Estilo de vida
saludable

S3[e10S S3pay

Flores Barrios C, Arias Mufioz P

El programa TJC se sustenta en el
aprendizaje basado en la observacion y
desarrollo de habilidades para incrementar
la autoeficacia, incorpora diversas técnicas
cognitivas que promueven habilidades de
comunicacion asertiva, que ayudan en el
manejo de los problemas para reducir la
carga de cuidado y (figura 1)@, con
resultados  previos del  programa
alentadores  para  incrementar el
automanejo del CF®?,

Figura 1: Esquema de la estructura del programa.

Fuente: Pefiarrieta-De Coérdova MI. Guia para formar cuidadores familiares del Programa
“Trabajando juntos en colaboracion”. Ciudad de México: Comunicacion Cientifica, 2022.

El programa consisti6 en 8
sesiones grupales de 2 horas y media una
vez por semana®), en modalidad
presencial®, los grupos fueron dirigidos
por dos facilitadores, previamente
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entrenados y certificados por la red de
automanejo para garantizar la
homogenizacién en la implementacién del
programa (Tabla 1).
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Tabla 1: Descripcion de los contenidos del Programa “Trabajando Juntos en
Colaboracion”.

Temas Sesion  Sesion  Sesion  Sesion  Sesion  Sesién  Sesidon  Sesion
1 2 3 4 5 6 7 8

Introduccién al V

Programa,

Generalidades y

Presentaciones/

técnica cognitiva

(planes de

autocuidado y

proyecto de

vida)

Procedimientos \/

de higiene

Procedimientos V
de movilizacion

Procedimientos V
de alimentacion

Incluir un tema V V V
de alimentacién
saludable

Manejo de \/ \
comportamientos
dificiles

Redes sociales V \Y

Compartir \Y/ V \Y V \Y/ V \Y/
experiencias:

con sus planes

de cuidado

Incluir la técnica V \Y/ \V \V \V
cognitiva

incluir una V V Vv

técnica de

comunicacion

asertiva

Incluir un Vv V Vv V \V Vv \V
voluntario/ria al

final de la sesion

para compartir

logros en su
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avance de

proyecto de vida

Incluir un tema \/
de actividad

fisica

Clausura

Flores Barrios C, Arias Muioz P

Fuente: Pefiarrieta-De Cdrdova MI. Guia para formar cuidadores familiares del Programa
“Trabajando juntos en colaboracion”. Ciudad de México: Comunicacion Cientifica, 2022.

La encuesta se aplico, antes y
después de la intervencion, en un tiempo
promedio de 30 minutos, incluyo el
instrumento  de  “Automanejo  en
cuidadores familiares (ACF) validado en
poblacién  peruana, mexicana Yy
colombiana, mide el automanejo en CF
consta de 8 preguntas con escala de Likert

de 0 a 8 puntos cada reactivo, integra tres
dimensiones: conocimiento, desarrollo
personal y manejo del impacto de ser
cuidador en aspectos fisicos, emocionales
y sociales) (Tabla 2), a mayor puntaje
mejor automanejo®® obteniendo Alpha de
Cronbach mayor ,80 en automanejo global
y en todas sus dimensiones en este estudio.

Tabla 2: Instrumento del Automanejo en Cuidadores Familiares.

Caracteristicas del automanejo Preguntas Dimensiones
1. Tener un plan de vida 4.Tengo un plan de vida (metas,
(metas, proyecto de vida  proyecto de vida personal), asi como
personal), asi como un un plan de cuidados personales
plan de cuidado personal.
Confianza y capacidad 3.Tengo la confianza y capacidad
para acceder y usar una para acceder y usar una red social ¢ pESARROLLO
red social de soporte: soporte: familia, amigos, PERSONAL
familia, amigos, instituciones sociales de apoyo al
instituciones sociales de cuidador, servicios de salud
apoyo al cuidador,
servicios de salud.
3. Disponer de adecuado 8. En general, llevo un estilo de vida
estilo de vida para evitar ~ saludable: me las arreglo para vivir
implementar una vida sana (por ejemplo, no
comportamientos que no  fumar, moderado de alcohol, la
promuevan la salud. alimentacion sana, actividad fisica
(Actividad fisica regular, controlar el estrés):
programada, adecuada
alimentacion, horario de
suefio, no habitos
nocivos)
2023. Horiz_Enferm.Num.esp.43-59 49
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Manejo del impacto de su
condicion de cuidador/a
en los aspectos fisicos

emocionales y sociales, inadecuados movimientos fisicos, MANEJO DEL
. problemas para dormir, no comera  IMPACTO DEL
Fisicos: Dolor por la hora o problemas de horario, ROL DE
inadecuados movimientos  alimentacion inadecuada): CUIDADOR
fisicos, problemas para 6. Manejo el impacto de mi FAMILIAR
dormir, no comer a la hora  ¢ondicion de cuidador/a en los
0 problemas de horario, aspectos emocionales (Depresion,
alimentacion inadecuada  frystracicn, irritabilidad,
Emocional: Depresion, desp(_ersonalizacién, o_Iejar de tener su
frustracion, irritabilidad propio proyecto de vida). .
P .’ 7. Manejo el impacto de mi
despersonalizacion, dejar condicion de cuidador/a en los
de tener su propio . . i .
proyecto de vida aspectos spmales (aislamiento, dejar
su red social acostumbrada, no tener
Social: aislamiento, dejar ~ SU Propio espacio).
su red social
acostumbrada, no tener su
propio espacio para €l o
ella misma,
Conocimiento y destrezas  1.En general, lo que conozco acerca
sobre la condicion y el de la condicién de la persona que
cuidado de la persona que  cuido, sobre todo los cambios que se  CONOCIMIENTO
cuida: presentaran en su condicion cronica, Y DESTREZA

Conocer la condicion de
la persona que cuida,
sobre todo los cambios
gue se presentaran en su
condicién crénica

Conocer aspectos del
cuidado: procedimentales
(tratamiento médico,
higiene, alimentacion,
movilizacion),
emocionales (cambio de
comportamientos,
situaciones dificiles,
depresion)

5.Manejo del impacto de mi
condicion de cuidador/a en los
aspectos fisicos (Dolor por

es:
2. En general, lo que conozco sobre
aspectos del cuidado:
procedimentales (tratamiento
médico, higiene, alimentacion,
movilizacién), emocionales (cambio
de comportamientos, manejo de
situaciones dificiles, etc.

PARA CUIDAR A

SU FAMILIAR

*Fuente: Flores-Barrios, C., Hernandez-Leon, R., Pefarrieta-de Cordova, 1., Flores-Barrios,
F., de la Cruz-Palomo, A., & Diaz-Ramirez, A. A. (2023).
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Una cedula de datos socio-
demograficos e indice de Barthel® para
evaluar la dependencia de la persona a su
cuidado. El andlisis de los datos se utilizd
el programa Estadistico para la Ciencias
Sociales (SPSS), version 25.

Los datos personales se utilizaron
para caracterizar a la poblacion de
cuidadores y sus familias a través de
estadistica descriptiva: frecuencias vy
medidas de tendencia central, para evaluar
el efecto antes y después de Ila
intervencion, ademas se evalud la
distribucion normal de las variables de
interés n< 50 (prueba shapiro):
automanejo global (z: ,399) y sus tres
dimensiones: desarrollo personal (z: ,579),
conocimiento (z: ,005), e impacto de su rol
(z:,042).

El analisis de diferencias se utiliz6
las técnicas estadisticas de t-Student para
muestras relacionadas en las variables de
automanejo global y desarrollo personal,
para las variables sin distribucién normal
se aplico la prueba para muestras
relacionados no paramétricas (test de
Wilcoxon), asi mismo se calcul6 el tamafio
del efecto y la potencia estadistica (1- R3).

Consideraciones éticas

La participacion en este proyecto
fue libre y voluntaria, firmaron el
consentimiento informado por escrito, se
manejo de manera anonima y confidencial,

2023. Horiz_Enferm.Num.esp.43-59
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se asignd un cadigo, respetando las normas
éticas. Se contd con el aval otorgado por el
comité de ética de la Fundacion
Universitaria del Area Andina CEBIS:
Acta numero 27 de abril 2022.

Limitacion y viabilidad de Ia
investigacion:

Las limitaciones del estudio se
encuentran principalmente en el proceso
de seleccion de los sujetos (por
conveniencia) y no contar con datos del
total de la poblacion de cuidadores,
considerando la evidencia del efecto
positivo de la intervencion para este
primer estudio en poblacién en Colombia.

RESULTADOS

Respecto a las caracteristicas
sociodemogréficas 100% de los CF eran
mujeres, edad promedio de 67 afios (rango
53-84 afios), con relacion a los afios de
estudio se encontré una media de 8 afos
(rango 1 -8 afos de estudio). En el aspecto
laboral el 84,2% refirid no trabajar. El
familiar que cuida presenta una media de
edad de 66 afios (rango 35-90 afios), el
80% presenta niveles de dependencia de
moderada a severa, el otro 20% si bien no
presentan niveles de dependencia fisica, si
presentan dependencia psicologica por
presentar problemas psicoldgicos (Tabla
3).
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Tabla 3: Aspectos sociodemograficos de la poblacion de estudio (n= 19).

Variable M Min Max
Edad del CF 67 53 84
Educacidn (afios de estudio) CF 8 1 12
Ndmero de miembros 3 1 9
Sexo CF f %

Mujer 19 100

Trabaja fuera hogar CF

Si 3 15.8

No 16 84.2

Datos de la persona cuidada

Edad M 66 Min35 Max90
Sexo f %

Mujer 4 21.1

Hombre 15 78.9

Niveles de dependencia Barthel

Total 10 52.6

Severa 2 10.5

Moderada 3 15.8

Escasa 1 5.3
Independiente 3 15.8

Los resultados muestran que el
programa incrementa el automanejo en los
CF, en sus tres dimensiones: en la
dimensién 1) Conocimiento y destrezas
sobre la condicion y el cuidado de la
persona que cuida: Conocer la condicion
de la persona que cuida, sobre todo los

2023. Horiz_Enferm.Num.esp.43-59

cambios que se presentaran en su
condicion cronica. 2) Conocer aspectos del

cuidado: procedimentales (tratamiento
médico, higiene, alimentacion, movi-
lizacion), emocionales (cambio de

comportamientos, situaciones dificiles,
depresion). Se incrementd de manera
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significativa en 3 puntos, de 10,6 a 13,84,
incrementandose el valor minimode 0 a7,

Flores Barrios C, Arias Muioz P

con un efecto relevante (,8) y poder
estadistico (,9) (Tabla 4).

Tabla 4: Resultados de Automanejo de los Cuidadores Familiares.

Variable M Min Max p Tamafio Poder
de
efecto
Automanejo global
Pre-Intervencion 44.05 19 64 .003 .85 .97
Post-Intervencion 52.94 34 64
Conocimiento
Pre-Intervencion 10.63 0 16 .004 .83 .96
Post-Intervencion 13.84 7 16
Desarrollo personal
Pre-Intervencion 15.31 3 24 .003 .52 .95
Post-Intervencion 18.10 15 24
Manejo del impacto de ser cuidador/ a
(emocional, fisico y social).
Pre-Intervencion 18.10 6 24 .028 .65 .84
Post-Intervencion 21.0 15 24

Nota: Elaboracion propia. M= Media, Min= Minimo, M= Maximo, p= significancia.

También se encontraron diferen-
cias estadisticamente significativas entre
el pre y post intervencidn, observando un
incremento en el resultado de la sumatoria
global y en las tres dimensiones del
automanejo. Estas diferencias muestran un
efecto relevante a considerar (>,80) y una
potencia alta (>,80).

DISCUSION

El objetivo del presente estudio fue
evaluar la efectividad del Programa TJC
para promover el automanejo en CF. Los
resultados muestran un incremento del
automanejo global y por dimensiones en
los participantes, otras intervenciones a CF
diferentes a esta investigacion, estan
centradas en el cuidado de las necesidades
del paciente y no del cuidador, por lo que
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brinda educacion en adherencia a la
medicacion 'y seguimiento de los
sintomas®®, a diferencia del presente
programa se centra en el CF para fortalecer
las  habilidades y destrezas en
procedimientos en el cuidado al paciente,
promover précticas para el cuidado de si
mismos en bien de su salud fisica, mental
y social, incrementando el automanejo@V.

La literatura muestra resultados de
evaluacion de Programas en esta misma
linea (automanejo), encontrando similitud
en los contenidos con el presente programa
TJC, como es el promover el uso de
técnicas cognitivas para el manejo de sus
emociones®”?)  situaciones dificiles,
incrementar la autoeficacia a través de la
elaboracion de planes de autocuidado
cortos, proyectos de vida, solucion de
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problemas y toma de decisiones®®3V);
técnicas de comunicacion asertiva®32),
uso de redes de apoyo®”?® y la inclusion
de técnicas participativas. A diferencia con
otros indicadores més utilizados en la
evaluacion de la efectividad de la
intervencion como la carga del cuidador
(Zarit) @32 autoeficacia®-39, calidad de
vida®? y depresion®®0),

El presente Programa ha utilizado
el Instrumento:  “Automanejo  en
Cuidadores Familiares”?®, permite medir
este comportamiento acorde con el
concepto de automanejo propuesto por los
autores del Programa®?. Las dimensiones
del automanejo en CF, considera areas de
comportamiento que tienen correlacién
directa con las variables utilizadas como
indicadores de efectividad en la evaluacion
de programas similares, como la
autoeficacia, la depresion, apoyo social,
consideradas como determinantes en
disminuir la sobrecarga del CF®,
sustentado también por otros estudios que
corrobora la relacién o el valor predictivo
de estas variables en el automanejo®+3),

Para lograr el automanejo, resulta
trascendental considerar en la atencion a la
persona, el proceso de cambio de conducta
y variables como la autoeficacia, que es
determinante en el proceso de cambio, asi
como también los estados emocionales,
apoyo social, considerados como
predictores del automanejo®’.  Todos
estos aspectos convergen en un plan de
atencion de  salud  colaborativo,
consensuado y centrado en la persona,
condiciones fundamentales para promover
el automanejo en CF y en personas con
condiciones cronicas.
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Estos resultados son corroborados
por estudios realizados en Colombia, que
evalUa las competencias del CF en cuidar
a su familiar®), El resultado de la
dimension  uno  (conocimientos y
destrezas) se relaciona con que para los CF
reconocido que el conocimiento en
necesario para satisfacer sus necesidades.

En relacion con el desarrollo
personal (dimension 2 de automanejo:
tener un plan de autocuidado, un proyecto
de vida y estilo de vida saludable), genera
nivel de seguridad y a largo plazo una meta
importante para su vida e incrementa el
éxito en su autoeficacia. Aspectos
reconocidos en otros programas para
promover el automanejo en CF28-30:32) y en
personas cronicas®’-39),

En la dimensién 3 Manejo del
impacto de ser cuidador (aspecto
emocional, fisico y social): se observéd un
incremento  significativo. ElI manejo
adecuado en aspectos emocionales (estrés,
preocupacion, tristeza, frustracion)@49 y
fisicos (dolor lumbar, dormir,
alimentacion inadecuada) repercuten en su
salud y calidad de vida®?, de igual forma
las redes de apoyo social son
fundamentales para el CF?7?®  Estos
resultados alentadores son confirmados en
una evaluacion inicial del programa en
prueba piloto con poblacién mexicana®?.

CONCLUSIONES

El  Programa TJC, mostro
efectividad en mejorar el automanejo en
CF en los participantes de este estudio, con
una potencia adecuada

El programa incluye acciones
preventivas y promocionales que forta-
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lecen y contribuyen al desarrollo personal
del CF que promueven la calidad de vida 'y
el autocuidado de su salud.

Dados los resultados positivos de
este programa, se sugiere realizar futuros
ensayos aleatorios 'y  evaluaciones
formales de las implicaciones de costos de
la adopcion y difusion generalizada del
programa.
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