€CIMED Revista Cubana de Enfermeria. 2024;40:e6733

’ EDITORIAL CIENCIAS MEDICAS

Articulo original

Instrumento para medir la preparacion de los cuidadores de menores
con necesidades especiales de salud
Instrument to measure the preparation of caregivers of minors with

special health needs

Lidia Esther Collado Cabafiin '* https://orcid.org/0000-0002-0763-049X
José Martin Medina Pérez 2 https://orcid.org/0000-0003-0517-263X
Carilaudy Enriquez Gonzalez 2 https://orcid.org/0000-0001-5443-4865

" Hospital Provincial Pediatrico Universitario José Luis Miranda, Villa Clara, Cuba

2 Universidad de Ciencias Médicas de Villa Clara, Villa Clara, Cuba.

* Autor para la correspondencia: colladocabaninlidiaesther@gmail.com

RESUMEN

Introduccion: para implementar estrategias de preparacién en los cuidadores de
menores con necesidades especiales de salud, se requiere evaluar la preparaciéon
de estos desde la perspectiva de Enfermeria. Al cierre de la investigacion se
evidencia inconsistencia de los estudios publicados relacionado con el tema.
Objetivo: disenar un instrumento para medir el nivel de preparacion desde la
perspectiva de enfermeria en los cuidadores familiares de menores con
necesidades especiales de salud.

Métodos: estudio instrumental, realizado en Villa Clara, Cuba entre diciembre de
2023 y marzo del 2024. Fueron identificadas las dimensiones y elaborado el
instrumento mediante revision documental y criterio de nueve especialistas.
También, valorada la relevancia, claridad y pertinencia por criterio de 13 expertos
a través de una escala Likert de cuatro puntos. Se calcul6 el indice de validez de

contenido y la concordancia entre expertos a través del coeficiente de Kendall.
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Resultados: la concordancia entre especialistas fue superior a 88,89% en todas
las dimensiones lo cual generd la primera version con 44 items. El indice de
validez de contenido global fue de 83,00% y por items aceptados de 90,00%. La
concordancia entre expertos global segun coeficiente de Kendall resulté de 0,810
y por dimensiones: Disposicion=0,715; Adaptacion=0,738; Orientacion=0,860;
Independencia=0,943 y Capacidad resolutiva=0,797.

Conclusiones: la concordancia entre expertos en la valoracion del contenido
resulté en un instrumento de 38 items, distribuidos en cinco dimensiones.
Palabras clave: Atencién domiciliaria de salud; Cuidadores; Enfermedad croénica;

Menores.

ABSTRACT

Introduction: to implement preparation strategies in caregivers of minors with
special health needs, it is necessary to evaluate their preparation from a Nursing
perspective. At the close of the investigation, inconsistency in the published
studies related to the topic is evident.

Objective: to design an instrument to measure the level of preparation from a
nursing perspective in family caregivers of minors with special health needs.
Methods: instrumental study, carried out in Villa Clara, Cuba between December
2023 and March 2024. The dimensions were identified and the instrument was
developed through documentary review and criteria of nine specialists. Also, the
relevance, clarity and pertinence was assessed by the criteria of 13 experts
through a four-point Likert scale. The content validity index and agreement
between experts were calculated through the Kendall coefficient.

Results: the agreement between specialists was greater than 88.89% in all
dimensions, which generated the first version with 44 items. The overall content
validity index was 83.00% and 90.00% for accepted items. The overall agreement

between experts according to Kendall's coefficient was 0.810 and by dimensions:
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Disposition=0.715; Adaptation=0.738; Orientation=0.860; Independence=0.943
and Resolution capacity=0.797.

Conclusions: the agreement between experts in the assessment of the content
resulted in an instrument of 38 items, distributed in five dimensions.

Keywords: Home health care; Caregivers; Chronic disease; Minors.

Recibido: 23/05/2024
Aprobado: 18/06/2024

Introduccion

La atenciéon domiciliaria a los menores con necesidades especiales, implica que
los cuidadores deban desarrollar preparacion para implementar esta de forma
optima.() Asi, la capacidad de cuidado es resultado del proceso de preparacion y
se define como los requisitos que tiene la persona que afronta el rol de cuidador
principal de un familiar o individuo trascendente, que se encuentra en situacion
de enfermedad cronica.® El nivel de preparacion para cuidar requiere ser medido,
lo cual propicia el desarrollo de estrategias que optimicen esta.

En correspondencia, los procedimientos de construccion de instrumentos son en
la actualidad frecuentes en las ciencias de la salud y en especial en Enfermeria.®
El propdsito, es obtener herramientas que posean capacidad de medir, de forma
valida, constructos que no pueden ser percibidos como por ejemplo, nivel de
preparacion en los cuidadores de los menores con necesidades especiales de
salud.® Para ello, es preciso realizar estrictos ejercicios de traduccion,
adaptacion cultural, estudios de confiabilidad y consistencia interna.®

En el ambito internacional, existe un incremento de los estudios de diseno y
validacién de instrumentos con este propdsito, dirigidos a cuidadores de personas

con diferentes situaciones de salud, la mayoria de ellos desde la perspectiva
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psicolégica.®”) Ejemplos son la Caregiver Preparedness Scale, concebida con el
objetivo de medir el nivel de preparacion de los cuidadores no profesionales de
personas mayores vulnerables.(®10

También, el Caring Ability Inventory, fue elaborado con la pretensién de cuantificar
la habilidad del cuidador para aplicar cuidados.('''3) Esta, se ha empleado en
China en profesionales y estudiantes de Enfermeria.(4'% Asimismo, Caregiver
Inventory, fue construido con el propdsito de evaluar la autoeficacia de los
cuidadores informales.('® Sus propiedades psicométricas fueron evaluadas en
diferentes contextos.(1719)

Al contextualizar esta problematica en la edad pediatrica, los autores en la
sistematizacion de la literatura identificaron escalas dirigidas a cuidadores de
menores con algunas enfermedades crénicas, sin embargo, no se encontré un
instrumento capaz de medir la preparacion de los cuidadores de los menores con
condiciones especiales de salud desde la perspectiva de Enfermeria.

Esto, unido a las caracteristicas del sistema de salud cubano, que prioriza la
atencion a las edades pediatricas a través de programas, constituye la motivacion
para desarrollar esta investigacién, incluida en el proyecto Preparacion a
cuidadores de niflos con estomas en la provincia de Villa Clara, insertado en el
Programa Territorial de Salud Humana. El objetivo del estudio es disefar un
instrumento para medir el nivel de preparacion desde la perspectiva de enfermeria

en los cuidadores familiares de menores con necesidades especiales de salud.

Métodos

Se realiz6 estudio instrumental®@) entre diciembre de 2023 y marzo de 2024, en

Villa Clara, Cuba. El disefio del instrumento se desarroll6 en dos etapas (figura 1).

Etapa 1: Elaboracién del instrumento ]_, [ Seleccion de documentos, especialistas y
expertos

!
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v
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indice de validez de contenido (13 expertos)

Segunda ronda
Concordancia entre expertos
(Coeficiente de Kendall)

38

Version final instrumento PEDCUIDAR-
—_—
(38 items v cinco dimensiones)

Fig. 1 Etapas del estudio (Elaboracién propia).

Etapa 1

En la revision documental los autores identificaron cinco dimensiones y 54 items
los cuales fueron puestos a disposicién de nueve especialistas seleccionados en
base a dos criterios: ser profesional de Enfermeria y contar con publicaciones
referentes a la elaboracién o validacion de instrumentos. En la primera ronda, la
metodologia Delphi permitié seleccionar y ordenar 44 items en cinco
dimensiones: disposicion, adaptacion, orientacion, independencia y capacidad
resolutiva.

En la segunda ronda, se calcul6 el porcentaje de concordancia de los
especialistas, para lo cual utilizaron una escala de dos puntos como opciones de
respuesta. Se tuvo en cuenta eliminar aquellos items que no lograran el 70,00 %
de consenso entre ellos. Esto permitié obtener la primera version del instrumento
con 44 items, con alto porcentaje de concordancia.

Etapa 2
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En la valoracién de contenido participaron 13 expertos, seleccionados a partir de
criterios y del calculo del coeficiente de competencia (K).2" De ellos, 11
nacionales y dos extranjeros,11 enfermeras y dos médicos, con una media de
experiencia profesional de 32,50 afios. Primero, se valoré la importancia de cada
item, segun una escala Likert de tres puntos donde: fundamental (1), Gtil pero no
fundamental (2) y no necesario (3). Se calculé el indice de validez de contenido
(CVI) a partir del modelo referenciado por Yepes et al.,?? el punto de corte minimo
acorde con el niumero de expertos fue 0,54.

Para tener mayor certeza sobre la validez de contenido del instrumento, se solicit6
a los expertos valorar en los items tres criterios: relevancia, claridad y
pertinencia,?® a través de una escala Likert con cuatro posibles respuestas: no
cumple (4), cumple poco (3), cumple mucho (2), cumple total (1). Si cada item se
evaluaba entre cumple mucho y cumple total en los tres aspectos, se entendio
que habia consenso.

Si la relevancia era alta, pero la claridad baja, se procedié a modificar la redaccion
del item. Se interpreté como claridad baja cuando dos jueces lo calificaron con no
cumple o cumple poco. Sila relevancia y la claridad eran altas, pero la pertinencia
era baja, se valoré el cambio de dimensidn. Se interpreté como pertinencia baja
cuando cuatro expertos lo calificaron como no cumple o cumple poco. Si la
relevancia era baja como minimo para cinco expertos, el item se excluia del
instrumento. La concordancia entre expertos para los tres aspectos de cada item
se calculé con el coeficiente de Kendall (W). Se interpreté como adecuado si
resulto W> 0,5.

Se utilizo estadistica descriptiva con medidas de resumen para variables
cualitativas (frecuencias absolutas y porcentajes). Los datos fueron registrados
en un fichero para ser procesados con la ayuda de los programas: Microsoft Excel

version 2016 y Statistical Package for Social Sciences (SPSS) versién 21.0.
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Fue solicitado el consentimiento informado a los especialistas y expertos para ser
incluidos en el estudio. Ademas, esta investigacion cuenta con la aprobacién del

Consejo Cientifico de la institucion por acuerdo 08 del 22/03/2023.

Resultados

La primera version del instrumento conocido con el acrénimo PEDCUIDAR-38 y el
porcentaje de concordancia de los especialistas, se muestra en la tabla 1. Este
fue superior a 70,00 % en todos los items. La dimensién Independencia mostré

menos concordancia 88,89 %, mientras que Capacidad resolutiva tuvo 100,00 %.

Tabla 1. Porcentaje de concordancia de los especialistas en relacién con los items del

instrumento

Dimensiones items % C
1. He estado dispuesto a solucionar los problemas del cuidado del nifio. 100,00
2.Me he preocupado por cuidar al nifio enfermo como él lo necesita. 100,00
3.He aprovechado el momento para aprender de otros cuidadores. 77,78
4 Me siento diestro para continuar con el cuidado del nifio en la casa. 88,89
5.He sentido que el cuidado del nifio esta a mi cargo. 100,00

Disposicion 6.He sentido que lo mas importante es cuidar al nifio. 100,00
7.He pensado que tengo que cuidarme cuando cuido a mi nifio enfermo. 100,00
8.Me he sentido con fuerza para seguir adelante. 88,89

9.He dejado de visitar seres queridos para darle prioridad al cuidado del

88,89
nifio.
10.He tenido presente las necesidades del nifio antes que las propias. 100,00
11.Me ha causado molestias la forma en que se comporta mi nifio
88,89
enfermo.
12.He tenido temor para atender al nifio enfermo. 88,89
Adaptacion
13.Me he sentido cansado por el cuidado del nifio. 77,78
14.He podido entender a mi nino enfermo cuando tiene actitudes o
100,00
comportamientos complicados.
7
o) RN
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15.He sentido que puedo responder por el cuidado del nifio. 100,00

16.He entendido el proceso de la situacién de salud por el que pasa el

_~ 100,00

nifo.

17.He sentido tranquilidad cuando las personas que me rodean cuidan al

nifo como yo. 100,00

18.He compartido con otras personas lo que siento sobre mi labor de

cuidador. 100,00

19.He podido organizar todos los quehaceres para cuidar a mi nifio

enfermo. 100.00

20.He sabido delegar en otras personas y aceptar la ayuda brindada. 88,89

21.Me han brindado la informacién necesaria sobre la enfermedad y

tratamiento del nifo. 10000

22.He contado con personas que me orientan a cuidar bien al nifio

enfermo. 10000

23.He buscado apoyo en otras personas para conocer y mejorar el cuidado

que le doy al nifo enfermo. 88,89

24.He buscado ayuda en el personal de salud para mejorar el cuidado que

le doy al nifio enfermo. 100.00
Orientacion 25.He hecho saber a las personas cercanas el cuidado que le brindo al

nifo enfermo. 10000

26.He necesitado pedir ayuda de otros para el cuidado del nifio. 100,00

27.He organizado los cuidados que requiere el nifio con el apoyo de otras

personas. 10000

28.He visto til los momentos de encuentro con otros cuidadores. 100,00

29.He sido guiado por el personal de salud de la comunidad. 100,00

30.He recibido ayuda con los insumos médicos. 100,00

31.He podido tomar decisiones sobre el cuidado del nifio sin miedo a

equivocarme. 100,00

32.He utilizado experiencias de encuentros con otros cuidadores. 77,78
Independencia | 33.He tenido claridad en las recomendaciones y el tratamiento médico de

mi nino. 100.00

34.He sentido que el cuidado brindado al nifio enfermo esta bien hecho. 100,00

35.Me he sentido capaz de brindarle ayuda a otros cuidadores. 100,00

8
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36.He ensefado a otros cuidadores lo que he aprendido con mi

L 77,78
experiencia.
37.He aplicado lo aprendido en el nifio enfermo. 77,78
38.He sentido que mi vida ha cambiado para mejorar con la experiencia del
cuidado del nifio. e
39.Me siento capaz de continuar respondiendo por el cuidado del nifio
enfermo. 100,00
40.He estado dispuesto a solucionar los problemas de cuidado de mi nifo 1778

enfermo.
41.Cuando he tenido necesidad de salir he delegado en el cuidado del nifio. 100,00

42. Cuento con los niumeros de teléfonos de los lugares donde informaria

100,00
Capacidad la presencia de alguna alteracion en el nifio.
resolutiva 43. Si carezco de algun recurso material sabria donde remitirme. 100,00
44. Cuando he tenido dudas en el cuidado del nifio busco apoyo en el
100,00

médico y enfermera de la familia.

%C= Porcentaje de concordancia

La razoén de validez de contenido (CVR) de los items se muestra en la tabla 2. Los
items 3,13, 32, 36, 37, 38 y 40 estan por debajo de 0,54, no aceptables. Asimismo,
se calcul6 el CVI global para un 83,00 % y el CVI de los items considerados como
aceptables, el cual fue de 90,00 %. Estos elementos permiten plantear que el

instrumento es aceptable.

Tabla 2. Razoén de validez de contenido e indice de validez de contenido del instrumento
con 44 items (n=13)
Dimensién item 1 2 3 CVR | CVR
1 13 0 0 1,00 1,00
2 13 |0 |0 | 1,00 | 1,00
3 5 6 | 2 | -023 038
Disposicion 4 7 6 0 0,08 0,54
5 13 0 0 1,00 1,00
6 13 |0 |0 | 100 | 1,00

7 13 0 0 1,00 1,00
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1
12
13
14
15
Adaptacion
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
Orientacion
26
27
28
29
30
31
32
33
34
Independencia 35
36
37
38

39

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

13

0,08
0,08
1,00
0,08
0,08
-0,23
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
0,08
1,00
1,00
0,08
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
-0,23
1,00
1,00
1,00
-0,23
-0,23
-0,23

1,00

0,54
0,54
1,00
0,54
0,54
0,38
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
0,54
1,00
1,00
0,54
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
1,00
0,38
1,00
1,00
1,00
0,38
0,38
0,38

1,00
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40 5 6 2 -0,23 0,38

1 13 0 0 1,00 1,00

42 13 0 0 1,00 1,00
Capacidad resolutiva

43 13 0 0 1,00 1,00

44 13 0 0 1,00 1,00

Total 474 | 84 | 14 | 29,26 | 36,60
CVI global 0,67 0,83
CVI por items aceptados 0,90

La valoracion realizada por los expertos de la relevancia, claridad y pertinencia de
cada item requirié dos rondas. Primero, 11 expertos coincidieron que 37 de los 44
items tenian relevancia alta, pero claridad baja, mientras que todos los expertos
opinaron que 37 items eran pertinentes en su dimension. Los items identificados
con alta relevancia, baja claridad y baja pertinencia fueron: 3, 13, 32, 36, 37, 38 y
40. En contraste con el calculo de la CVR ambos procesamientos coincidieron, lo
cual generé modificar la redaccién de los 37 items aceptados, eliminar los seis
recomendados por los expertos y agregar uno en la dimensién Adaptacion.

La concordancia entre expertos una vez modificado el instrumento se muestran
en la tabla 3 a través del coeficiente W. Se obtuvo acuerdo en 38 items, rango:
0,715 a 0,943; p < 0,05. La dimensiéon que mayor concordancia mostré fue
Independencia, mientras que la de menor concordancia fue Disposicidn. El valor
global se interpreté como suficiente y generé la segunda version del instrumento.
Pararesponder a cada item los cuidadores tienen cinco opciones: nunca (1 punto),
casi nunca (2 punto), algunas veces (3 punto), casi siempre (4 punto) y siempre (5
punto). La interpretacion final del instrumento se realiza de la siguiente forma:
140-190 puntos equivale a preparado; 89-139 puntos se considera medianamente

preparado, y de 38-88 puntos no preparado.

Tabla 3. Validez de contenido del instrumento PEDCUIDAR-38 (n=13)

11
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. .. . W de W de Kendall de
Dimension Item Kendall por . L.
) la dimensién
item
1. Tengo disposicion para solucionar los
problemas relacionados con el cuidado del 0,714
menor.
2. Me preocupo por cuidar al menor como él lo 0714
necesita. '
3. Me siento preparado para continuar con el
. 0,699
cuidado del menor en la casa.
4. Me considero responsable del cuidado del 0728
menor. '
Disposicion 5. Pienso que lo mas importante es cuidar al 0714 0,715
menor. '
6. Considero que tengo que cuidarme para
) 0,699
cuidar al menor.
7.Me siento con fuerza para seguir adelante con
. 0,728
el cuidado del menor.
8.Dejo de visitar seres queridos para darle
o . 0,728
prioridad al cuidado del menor.
9. Pongo en primer lugar las necesidades del 0714
menor antes que las propias y de la familia. '
10. Siento satisfaccion por la forma en que se 0728
comporta el menor en el hogar. '
11. Siento satisfaccion por la forma en que se 0714
comporta el menor fuera hogar. '
12.Estoy relajado para brindarle el cuidado al 0714
menor. '
13.Entiendo al menor cuando tiene actitudes o 0.821
comportamientos complicados. '
14. Me siento capaz de atender al menor. 0,714
Adaptacion 15. Entiendo el proceso de la situacion de salud 0728 0,738
por la que pasa el menor. !
16. Siento tranquilidad cuando las personas que 0714
me rodean cuidan al menor como yo. '
17. Comparto con otras personas lo que siento
X . 0,821
sobre mi labor de cuidador.
18. Organizo las tareas del hogar para poder
. 0,714
cuidar al menor.
19. Delego labores en otras personas para
o . 0,714
priorizar el cuidado del menor.
20.Me brindan la informacién necesaria sobre la
. 0,943
enfermedad y tratamiento del menor.
21. Cuento con profesionales que me orientan 0.821
como cuidar al menor. '
Orientacién 22. Blusco apoyo en otras personas para mejorar 0,943 0.860
el cuidado que le doy al menor.
23. Busco ayuda en el personal de salud para
. . 0,943
mejorar el cuidado que le doy al menor.
24. Algunas personas saben los cuidados que le
. 0,943
brindo al menor.
(3D ev-rc |
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25. Pido ayuda a otros para el cuidado del

0,821
menor.
26. Organizo los cuidados que requiere el menor 0728
con el apoyo de otras personas. '
27. Son utiles los momentos de encuentro con
. 0,821
otros cuidadores.
28. Soy guiado por el Programa del médico y
. 0,943
enfermera de la familia.
29. Recibo ayuda con los insumos médicos que 0.821
necesita el menor. '
30. Puedo tomar decisiones sobre el cuidado del 0943
menor sin miedo a equivocarme. '
31.Tengo claridad en las recomendaciones y el 0943
tratamiento del menor. '
Independencia 3?.S|ento que el cuidado brindado al menor esta 0,943 0,943
bien hecho.
33. Me siento capaz de brindarle ayuda a otros
. 0,943
cuidadores.
34. Soy capaz de continuar respondiendo por el
. 0,943
cuidado del menor.
35. Cuando he tenido necesidad de salir delego
. 0,821
el cuidado del menor.
36. Cuento con los numeros de teléfonos de los
lugares donde informaria la presencia de alguna 0,821
Capacidad alteracién en el menor. 0797
resolutiva 37. Si necesito de algun recurso material se con 0728 '
quien comunicarme. '
38. Cuando tengo dudas en el cuidado del
menor busco apoyo en el médico y enfermera de 0,821
la familia.
W de Kendall global el instrumento 0,810

Discusion
La implementacién del rol de cuidador, determina cambios en todas las areas de
la vida. Este proceso requiere evaluacion, para propiciar la implementaciéon de
acciones de preparacion. Este contexto, valoriza la elaboracién del instrumento
PEDCUIDAR-38. En su construccion, se incluyeron cinco dimensiones
respaldadas por North American Nursing Diagnosis Internacional Association
(NANDA-I), en especifico las etiquetas de bienestar: Disposicién para mejorar la

autogestion de la salud y Disposicion para mejorar la alfabetizacion en salud.@4
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Enfermeria debe identificar y atender las necesidades de los cuidadores. Asi,
NANDA-I representa un lenguaje estandarizado que permite la implementacion de
cuidados holisticos, los cuales benefician a los menores y las familias.?® Para
ello, el Proceso de Atencion de Enfermeria, garantiza identificar los diagndsticos
de la disciplina, y favorece la resolucion de problemas mediante una correcta
toma de decisiones. 5

Ademas, el papel que juega Enfermeria en el cuidado implementado por la familia,
justifica la existencia de instrumentos que puedan medir la preparacién de estos.
En relacion a ello, NANDA-| esclarece la importancia que tienen las consecuencias
del cuidado sobre los involucrados en el, asimismo, reconoce la jerarquia del
cuidador familiar.

En el diseno que se presenta, los autores analizaron instrumentos que aunque no
tienen en cuenta la perspectiva de Enfermeria, si aportaron en la concepcion final
del producto que se exhibe.®811.16) Ademas, consultaron estudios instrumentales
que muestran similitudes y diferencias en el proceso de construccién del
instrumento.(?7.28)

La capacidad con la cual el cuidador familiar se desenvuelve, se relaciona de
forma directa con la preparacién que tenga. Existen momentos de urgencia donde
el tiempo determina la supervivencia, por ello, se requiere un nivel adecuado de
preparacion. En tal sentido, Medina et al.29 al enunciar el Modelo de preparacion
para el cuidado desde la perspectiva de Enfermeria, el cual esta integrado por dos
dimensiones: accion profesional y reaccion cognoscente de las personas que
desarrollan el cuidado no profesional; propicia la utilizacién de este instrumento
como punto de partida de la implementacion eficaz del modelo.

Esta investigacion aporta a las Ciencias de Enfermeria un instrumento para medir
el nivel de preparacion de los cuidadores de los menores con condiciones
especiales de salud desde la perspectiva de Enfermeria, que constituye la primera

propuesta de su tipo en Cuba. Las escasas publicaciones donde se aborde este
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tema en el contexto poblacional al cual se hace referencia, limité la contrastacion
de los resultados logrados en el diseno que se presenta.

Conclusiones
La concordancia entre expertos en la valoracién del contenido permitio el diseno
del instrumento PEDCUIDAR-38, el cual cuenta con 38 items distribuidos en cinco
dimensiones. Se recomienda evaluar sus propiedades métricas para el contexto

cubano.
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