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Resumen

Objetivo: determinar la validez de
constructo y consistencia interna del
instrumento Carga de la Enferme-
dad Crénica para el Paciente Grupo de
Cuidado al Paciente Crénico (GCPC-UN).

Materiales y métodos: estudio
de tipo metodolégico con la partici-
pacion de 240 personas diagnostica-
das con enfermedad crénica. Para
validez de constructo se implemen-
t6 andlisis factorial exploratorio de
ocho escenarios bajo dos métodos de
rotacién ortogonal (varimax y equa-
max) y cuatro métodos de extraccién
(componentes principales, minimos
cuadrados no ponderados, minimos
cuadrados generalizados y factoriza-
cién alfa), forzados a tres factores. La
consistencia interna del instrumento
se calculd a través del coeficiente alfa
de Cronbach.

Resultados: se reconocieron dos
de los tres factores asociados a dos
dimensiones del instrumento. Se iden-
tificaron 10 items denominados proble-
maticos, cuya exclusién del analisis no
represent6 mayor estabilidad para los
resultados. El alfa de Cronbach para el
instrumento final general fue de 0925.

Conclusiones: la interpretacién
de los resultados correlaciona lo esta-
distico versus lo conceptual. El instru-
mento cuenta con validacién de los
items y las dimensiones propuestas,
asi como una adecuada confiabilidad
en términos de consistencia interna.
Es necesario seguir realizando prue-
bas de validez a la luz del nuevo cons-
tructo propuesto en este estudio.

Descriptores: Indicadores de Salud;
Costo de Enfermedad; Enfermedad Croéni-
ca; Psicometria; Signos y Sintomas (fuente:
DecCS, BIREME).

Resumo

Obj etivo: determinar a validade do
construto e a consisténcia interna do
instrumento carga da doenga crénica
para o paciente Grupo de Cuidado ao
Paciente Crénico (GCPC-UN).

Materiais e métodos: estudo
de tipo metodolégico com a partici-
pacdo de 240 pessoas com diagnostico
de doenca crdnica. Para a validade de
construto, a analise fatorial exploraté-
ria de oito cendrios foi implementada
sob dois métodos de rotacdo ortogonal
(varimax e equamax) e quatro métodos
de extracdo (componentes principais,
minimos quadrados ndo ponderados,
minimos quadrados generalizados e
fatoracao alfa), forcados a trés fatores.
A consisténciainterna doinstrumento
foi calculada pelo coeficiente alfa de
Cronbach.

Resultados: dois dos trés fato-
res foram reconhecidos, associados
a duas dimensdes do instrumento.
Foram identificados 10 itens proble-
maticos, cuja exclusdo da analise ndo
representou maior estabilidade para
osresultados. O alfa de Cronbach para
o instrumento final geral foi de 0,925.

Conclusoes: a interpretacio dos
resultados correlaciona o estatisti-
co versus o conceitual; o instrumen-
to apresenta validacdo dos itens e
dimensdes propostos e confiabilidade
adequada em termos de consisténcia
interna. Mais testes de validade a luz
do novo construto proposto neste
estudo sdo necessarios.

Descritores: Indicadores de Satude; Efei-
tos Psicossociais da Doenca; Doenca
Cronica; Psicometria; Sinais e Sintomas
(fonte: Decs, BIREME).

Alarcén A et al.

Abstract

Objective: To determine the
construct validity and internal consis-
tency of the instrument Chronic
Disease Burden for the Patient, Chron-
ic Patient Care Group (GCPC-UN).

Materials and methods:
Methodological study with 240
patients diagnosed with chronic
disease. For construct validity, explor-
atory factor analysis of 8 scenarios
was implemented under two orthog-
onal rotation methods (varimax and
equamax) and four extraction meth-
ods (main components, unweighted
least squares, generalized least squares,
and alpha Factorization) forced to 3
factors. The internal consistency of the
instrument was calculated using the
Cronbach’s alpha coefficient.

Results: Two of the three clear
factors associated with two dimen-
sions of the instrument were recog-
nized. Ten so-called problematic items
were identified and excluded from
the analysis, which did not repre-
sent greater stability of the results.
Cronbach’s alpha for the overall final
instrument was 0.925.

Conclusions: The interpretation
of the results correlates statistical
versus the conceptual findings. The
instrument validates the proposed
items and dimensions and shows
adequate reliability in terms of inter-
nal consistency. Further validity tests
are necessary in light of the new
construct proposed by this study.

Descriptors: Health Indicators; Cost of
Illness; Chronic Disease; Psychometrics;
Signs and Symptoms (source: DecCS, BIREME).
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Introduccién

El impacto de las enfermedades crénicas (Ec) es un
problema global. Durante los Gltimos afios, la inci-
dencia de Ec ha ido en aumento. Es tal suimpacto en
términos de morbi-mortalidad que segtin la Orga-
nizacién Mundial de la Salud (oms) son la primera
causa de muerte (1). La evidencia demuestra que los
pacientes con Ec no reciben el cuidado apropiado;
aproximadamente la mitad de ellos son diagnostica-
dos y de estos solo la mitad son tratados (2). Debido
al sobreesfuerzo que implican las Ec para la persona
que las padece, el cuidador, la familia, las institucio-
nes y los sistemas de salud, se desarrolla lo que se
conoce como carga de la enfermedad crénica (3).

La carga de las Ec ha sido medida principalmente
desde aspectos epidemiolégicos y econémicos con
indicadores como los afios de vida ajustados por
discapacidad (avaD), afios de vida saludable (avisa)
y afios de vida perdidos (avp), los cuales agrupan
estadisticas relacionadas con la incidencia, preva-
lencia y mortalidad de eventos en salud asociados
a este grupo de enfermedades (2). Los datos de
estas mediciones presentan cifras relacionadas
con el impacto que tienen las Ec en la economia de
los paises y sus sistemas de salud. Asi mismo, esta
informacién contribuye a direccionar la toma de
decisiones frente a politicas sociales y econémicas
que regiran las acciones en salud dirigidas a miti-
gar la carga generada por estas enfermedades.

Es importante contar con las mediciones descritas
anteriormente, pero también es necesario abor-
dar aspectos relacionados con el impacto de la
enfermedad en la persona que la experimenta. Al
respecto, los planos emocional, espiritual, psico-
légico, fisico, familiar, laboral, econémico, social y
cultural se alteran e influyen en la experiencia de
vivir con una o varias Ec (3).

Para valorar el impacto de la Ec en las personas
que la padecen y su familia, la literatura reporta
mediciones con relacién al diagnéstico (4, 5); los
tratamientos usados (6); nutricion (7); relaciones
y calidad de vida (8); economia de la familia (9)
y cuidadores (10). Asi mismo, otros estudios han
valorado la influencia de la Ec en sintomas como
dolor, fatiga y nduseas (11), ansiedad y depresién
(12) y cambios negativos relacionados con la autoi-
magen, vida sexual (13, 14) y espiritualidad (15).

Instrumento Carga de la Enfermedad
Croénica del Paciente

Para integrar y explicar las variables relaciona-
das con la carga de la enfermedad, Leventhal et al.
presentaron en 2016 el Modelo de Autorregulacién
del Sentido Comun (16), en el que se concibe a la
persona como “solucionadora’, capaz de ser y hacer
conciencia de sus pensamientos y emociones, como
una herramienta para cambiar y controlar su reali-
dad. A partir de este modelo fueron desarrollados
dos instrumentos, el Illness Percepcion Question-
naire Revised [1PQR] (17) y el Brief Illness Percepcion
Questionnaire [BIPQ] (18), los cuales reportan buenos
resultados en cuanto a propiedades psicométricas.
Sin embargo, estos instrumentos no logran hacer
una medicién integral del constructo carga de la c,
puesto que miden la percepcién de la enfermedad y
no la carga asociada a esta.

El Grupo de Cuidado al Paciente Crénico y su
familia (ccpc-uN), adscrito a la Facultad de Enfer-
meria de la Universidad Nacional de Colombia,
disefi6 en 2015 el instrumento “Carga de la Enfer-
medad Crénica para el Paciente G¢cpc-UN” (19), el
cual se basa en el Modelo Conceptual Manejo de
los Sintomas propuesto por Dodd et al. (20) y la
Teoria de Mediano Rango Sintomas Desagradables
de Lenz et al. (21), definiendo la carga de la enfer-
medad como el esfuerzo adicional que debe hacer
la persona con Ec en la vivencia de la enfermedad
y que le ocasiona sufrimiento psicolégico y espiri-
tual, alteracion del confort o malestar fisico y alte-
racién socio-familiar y cultural. Esta conceptuali-
zacién de la carga de la enfermedad es un aporte
novedoso al marco tradicional de comprensién de
este fendmeno, pues se trata de un abordaje cerca-
no a la experiencia de la persona con enfermedad
crénica y codmo la vivencia de la enfermedad es
percibida como una carga. Este abordaje compren-
sivo de la carga es una herramienta ttil para la
valoracién clinica y para que los profesionales de
la salud puedan suministrar un abordaje integral.

El instrumento Carga de la Enfermedad Crénica
para el Paciente GCPC-UN se desarroll6 entre 2012
y 2015. Para su construccién se incluy6 informa-
cién de revision de literatura y el recuento de los
registros de sintomas, quejas y preocupaciones de
1.850 pacientes con Ec. Una vez construido, este fue
sometido a pruebas de comprensibilidad y ajus-
te semantico en pacientes con Ec y de validacién
facial y de contenido por parte de expertos en el
area (19). Tras esta primera fase de creacién —y
con el fin de continuar con el proceso de validacién
del instrumento—, el presente estudio tuvo como
objetivo determinar la validez de constructo y la
consistencia interna del instrumento.
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Materiales y métodos

Estudio de tipo metodolégico. Se realizaron prue-
bas psicométricas de validez de constructo y
consistencia interna del instrumento Carga de la
Enfermedad Crénica para el Paciente Gcpc-UN. El
estudio se desarroll6 entre mayo de 2016 y julio de
2017 en dos instituciones de Bogot4, Colombia, y
conté con la participacién de pacientes con EC.

El proceso de validez incorporé la aplicacién del
instrumento antes mencionado, el cual cuenta con
48 items agrupados en tres dimensiones de carga
de la enfermedad: sufrimiento psicolégico y espiri-
tual (15 items); alteracién del confort o malestar fisi-
co (18 items); y alteracién socio-familiar y cultural
(15 items). La escala de evaluacién incluye la medi-
cion de tres variables: 1 - frecuencia de ocurrencia:
nunca (0), a veces (1), con frecuencia (2), siempre (3);
2 —intensidad: baja (0), media (1), alta (2), muy alta
(3); ¥ 3— Nivel de percepcién de amenaza o peligro
gue representan las situaciones planteadas: nada
(0), bien (1), mucho (2), muchisimo (3); a partir de esto
ultimo, las variables dependen de la frecuencia.
Adicionalmente, para la medicién se empled una
escala Likert de 4 puntos para las tres variables.

En las pruebas reportadas de comprensibilidad,
validez facial y contenido se encontré compren-
sibilidad alta (> 85%) para 34 items, moderada
(80-84%) para 6 items y baja (70,2-79,4%) para 8. La
validez facial se evalué con el indice de concordan-
cia Kappa de Fleiss, hallando una fuerza de concor-
dancia entre moderada y alta por parte de los
jueces, lo que permitié comprobar que el instru-
mento es suficiente, claro, coherente y relevante
en la medicién de la carga de la enfermedad para
personas con EC. Sobre la validez de contenido, la
escala presenta un indice de validez de contenido
(cvi) global de 0,97 (19).

Los criterios de inclusién definidos fueron: ser
mayor de edad, tener diagnéstico médico de Ec,
tiempo de experiencia de cronicidad mayor a seis
meses, estado mental intacto —de acuerdo con la
valoracién del Short Portable Mental Status Ques-
tionnaire (SPMsQ), instrumento que permite valorar
mediante preguntas sencillas el estatus mental de
la persona—, capacidad de comunicarse y estabili-
dad hemodinamica. El tamafio de muestra fue defi-
nido de acuerdo con el nimero total de items del
instrumento (48 items). En este caso, se incluyeron
5 participantes por cada item, para un total de 240.
En concordancia con la recomendacién expuesta

Alarcén A et al.

por Lloret et al. (22), se mantuvo el nimero de parti-
cipantes superior a 200. Los datos recolectados con
la muestra sirvieron para desarrollar las pruebas
de validez de constructo y consistencia interna.

Para el proceso de validez de constructo del instru-
mento, previo al andlisis factorial exploratorio (AFE),
se disefif la variable “global”, que asocia la intensi-
dad, frecuencia y nivel de amenaza con el fin de
simplificar los analisis estadisticos y dar coherencia
al analisis como instrumento Uinico con tres aspec-
tos de medicién. Se selecciond como estrategia la
equivalencia con una férmula para hallar el area de
un trapecio isésceles (Ecuacién 1), siendo una de sus
bases la referencia de intensidad, su altura la refe-
rencia de frecuencia y la segunda base la referencia
de percepcién de amenaza o peligro (Figura 1).

Ecuacion 1. Adaptacién de la férmula original del
trapecio isésceles

B+b-h
2
(intensidad +1) + (nivel de amenaza+1)-frecuencia
2

A=

Fuente: elaboracién propia.

Figura 1. Variable global

b: nivel de amenaza

h: frecuencia

a: intensidad

Fuente: elaboraciéon propia.

Paradesarrollarel AFEseaplicaron previamente tres
pruebas de suficiencia de muestreo: el test medida
de adecuacién muestral de Kaiser-Meyer-Olkin,
que fue de 0,849;1a prueba de esfericidad de Bartlett
(p < 0,01); y la estimacién de las medidas de adecua-
cién muestral (Mas) por item. Estas pruebas permi-
tieron identificar aquellos reactivos desajustados

299



300

w“y

al factor, denominados “items problematicos”, que
correspondieron a los items 15, 17, 20, 23, 25, 28, 30, 31,
32, 39, los cuales fueron eliminados para el analisis.

Se construyeron ocho escenarios para el AFe bajo
dos métodos de rotacién ortogonal (varimax y equa-
max) y cuatro métodos de extracciéon (componen-
tes principales, minimos cuadrados no ponderados
[uLs], minimos cuadrados generalizados [GLs] y facto-
rizacién Alfa), forzados a tres factores.

Como estrategia para agilizar el analisis de los
datos se construy6 el denominado “indicador
de ajuste al factor” (Ecuacién 2). Para valorar los
resultados del indicador fueron asignados valores
entre 0y 1, donde el limite inferior para definir la
asociacién del factor al item se asumié en 0,75 en el
AFE. La implementacién de este indicador permitié
establecer la correspondencia de los factores a las
dimensiones teéricas del instrumento.

Ecuacion 2. Definicién del indicador de ajuste al
factor en los escenarios

numero de veces que el item pertenece al factor

Indicador = — - o
numero de escenarios planteados para el andlisis

Fuente: elaboraciéon propia.

Por otra parte, para determinar la consistencia
interna y confiabilidad del instrumento, se calculé
el coeficiente de alfa de Cronbach para la muestra
total (240 participantes) y las cuatro variables defi-
nidas, adoptando como valor de referencia mini-
mo 0,90 (23).

Este estudio se desarroll bajo los principios éticos
para investigaciones que involucran seres huma-
nos. Se adoptaron las pautas éticas internacionales
para investigacién biomédica en seres humanos
desarrolladas por el Consejo de Organizaciones
Internacionales de las Ciencias Médicas-CIoMS (24).
Los participantes fueron reclutados respetando
su autonomia y las politicas institucionales de los
comités de ética de las instituciones participantes
y de la universidad a la que estaban adscritos los
investigadores. Todos los participantes firmaron
consentimiento informado. El estudio cont6 con
aprobacién del Comité de Etica de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colom-
bia con el aval-09-2015.

Instrumento Carga de la Enfermedad
Croénica del Paciente

Resultados

Las caracteristicas sociodemograficas de los 240
participantes con EC se presentan en la Tabla 1. El
grupo mas numeroso de personas con EC estuvo
representado por quienes viven con hipertensién
arterial (19,6 %), diabetes (12,9 %), enfermedades
osteoarticulares (14,1 %), enfermedades respirato-
rias (11,2 %), cancer (11,2 %), enfermedades huérfanas
(7.9 %), enfermedades renales (7.9 %) y otras enfer-
medades (15,2 %).

Tabla 1. Caracteristicas demograficas de los parti-
cipantes

Género

Masculino 321
Femenino 679
Edad

Varianza 15,317
Media 5715
Nivel educativo

Analfabeta 173
Primaria 481
Bachillerato 18,1
Universitario 12,6
Posgrado 39
Nivel socioeconémico

Bajo 69,4
Medio 28,4
Alto 22
Procedencia

Rural 279
Urbano 72,1

Fuente: elaboraciéon propia.

En la Tabla 2 se presentan los resultados de unos de
los ocho escenarios construidos para el andlisis, el
cual corresponde al AFE con método de extraccién
de componentes principales y rotacién ortogo-
nal de varimax forzado a tres factores. Las areas
sombreadas muestran la asociacién mas fuerte de
los items al factor en términos de cargas factoriales.

Estadisticamente, los items de las dimensiones 1
(sufrimiento psicolégico y espiritual) y 2 (discon-
fort o malestar fisico), se asociaron con los
respectivos factores. Por otra parte, la dimensién
3 (alteracién socio-familiar y cultural) en ningu-
no de los ocho escenarios planteados mostré
correlacién con el factor 3.
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Tabla 2. Analisis factorial exploratorio de la variable
global: componentes principales, rotacién varimax,
forzado a tres factores sin items problematicos.

Alteracién

iento

Disconfort o

Factor/Dimension pseisc;ilréigt;c:l b4 malestar fisico socig-utl‘:xurni:iar 4
V. Global ftem 1 0,5242. 0,1258 01807
V. Global ftem 2 0,3382 0,3263 0,2723
V. Global ftem 3 04817 04025 04054
V. Global ftem 4 0,4489 02515 01245
V. Global ftem 5 04769 02464 0,1233
V. Global ftem 6 05504 01154 0,0298
V. Global ftem 7 0,6650 02159 0,0883
V. Global ftem 8 07309 0,2561 02044
V. Global Iitem 9 0,6833 01569 0,0147
V. Global ftem 10 07314 02255 0,0406
V. Global ftem 11 0,6257 0,2822 0,1057
V. Global ftem 12 0,6465 0,4423 0,110
V. Global ftem 13 05206 0,3038 02480
V. Global ftem 14 0,6065 0,0959 0,0651
V. Global ftem 16 01934 0,6746 0,1200
V. Global ftem 18 0,2856 07309 0,0877
V. Global ftem 19 0,1601 07522 02481
V. Global ftem 21 02921 0,6041 0,0369
V. Global ftem 22 0,3810 0,5542 0,0933
V. Global ftem 24 03422 0,1466 0,0492
V. Global item 26 0,3633 0,6782 0,0582
V. Global item 27 0,2963 0,5856 0,2214
V. Global item 29 0,1453 0,2705 0,1632
V. Global item 33 0,2434 0,3885 0,2284
V. Global item 34 0,7414 0,1264 0,2147
V. Global item 35 0,4847 0,2859 0,3171
V. Global item 36 0,5613 0,0132 0,0797
V. Global item 37 0,1619 0,2616 0,2269
V. Global item 38 0,5388 0,3685 0,3107
V. Global item 40 0,4825 0,3899 0,1446
V. Global item 41 0,7549 0,2177 0,2249
V. Global item 42 0,5953 0,1395 0,1439
V. Global item 43 0,2294 0,4503 0,3598
V. Global item 44 0,6699 0,1173 0,0002
V. Global item 45 03167 05369 03058
V. Global item 46 0,6440 0,3003 0,1426
V. Global item 47 0,6554 01248 01346
V. Global item 48 0,0889 0,0870 0,5711

Fuente: elaboraciéon propia.

Al determinar el indicador de ajuste al factor para
cada uno de los items de la variable global deriva-
dos del analisis factorial exploratorio, se encontré
que los items denominados como problematicos

Alarcén A et al.

no mostraron mayor asociacion de los reactivos a
los factores, como se muestra en la Tabla 3.

Por otra parte, se determiné la confiabilidad del
instrumento con el coeficiente de alfa de Cronbach
para las variables global, frecuencia, intensidad
y nivel de amenaza, como se muestra en la Tabla
4. El promedio del alfa por dimensién fue de 0,94
en todas las dimensiones. Para el instrumento en
general el alfa de Cronbach fue de 0,925, lo cual
indica buena confiabilidad.

Discusion

Analizar la carga de las Ec para la persona que la
padece desde una visiéon amplificadora, mas alla
de indicadores epidemiolégicos y econdémicos,
es una necesidad para la valoracién y el abordaje
integral de la poblaciéon afectada. La literatura ha
evidenciado el impacto negativo que en términos
de carga genera la EC para la persona que la padece,
asi como la relevancia clinica que ello implica. Por
ende, contar con indicadores empiricos para medir
objetivamente este concepto es definitivo. Asi
mismo, el aporte de este estudio desde la validez
del instrumento “Carga de la Enfermedad Crénica
para el Paciente GCPc-UN" (19) resulta relevante.

En el proceso de validez de constructo, las pruebas
preliminares de suficiencia muestral previas al AFE
evidenciaron la presencia de diez items proble-
maticos, los cuales presentaron inconsistencias
semanticas y de estructuracién de la pregunta. Por
ejemplo, el item 17, “Por mi condicién de salud he
tenido cambios en la piel”, no especifica el tipo de
cambios o no se evidencia el disconfort o malestar
derivado de la situacién; el item 15, “Por mi condi-
cién de salud siento que he perdido inteligencia,
memoria o concentracién’, indaga por tres aspec-
tos diferentes en la misma pregunta. La revisiéon de
correspondencia delos items a la estructura concep-
tual propuesta evidencié que son coherentes con la
definicién y atributos del concepto de carga de la Ec
para el paciente, por lo que se realizé una propuesta
de ajuste semantico y estructural a los items (Tabla
5) que debe someterse a nuevas pruebas psicomé-
tricas. Aunque se ha documentado que tamafios
de muestra insuficientes pueden ser causantes de
problemas de ajuste de los items a las dimensiones
(22), no fue el caso de esta investigacién, dado que la
muestra se ajusté al limite superior de lo recomen-
dado para analisis factorial exploratorio, es decir,
muestras superiores a 200 participantes.
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Instrumento Carga de la Enfermedad
Croénica del Paciente

Tabla 3. Valor indicador de ajuste al factor en el andlisis factorial para todos los items de la variable global

item Indicador ajuste al factor

1. Por mi condicién de salud, me he sentido abandonado por mis seres queridos

2. Por mi condicién de salud, he sentido preocupacién 0,625
3. Por mi condicién de salud, me he sentido angustiado 0,75
4. Por mi condicién de salud, he sentido que ya no valgo nada 1
5. Por mi condicién de salud, he sentido desconfianza frente al cuidado que recibo 0,875
6. Por mi condicion de salud, siento que he perdido la esperanza 1
7. Por mi condicién de salud, me he sentido culpable de afectar a mis seres queridos 1
8. Por mi condicién de salud, he sentido incertidumbre sobre mi futuro 0,875
9. Por mi condicién de salud, he notado que mi estado de &nimo cambia facilmente 1
10. Por mi condicién de salud, he sentido que desde hace tiempo pierdo el &nimo y me aflijo 1
11. Por mi condicién de salud, me he sentido triste 1
12. Por mi condicién de salud, he sentido que ya no soy el mismo 0,875
13. Por mi condicién de salud, he sentido temor 0,75
14. Por mi condicién de salud, me he sentido avergonzado 1
16. Por mi condicién de salud, me he sentido agotado después de hacer las actividades acostumbradas 1
18. Por mi condicién de salud, ha disminuido mi capacidad para realizar actividades basicas de la vida diaria 1
19. Por mi condicién de salud, he sentido alteradas mis capacidades fisicas 1
21. Por mi condicién de salud, he sentido debilidad 1
22. Por mi condicion de salud, mi figura ha cambiado 1
24. Por mi condicién de salud, siento que se ha afectado mi actividad sexual 0,125
26. Por mi condicién de salud, he sentido falta de energia para culminar algunas actividades 1
27. Por mi condicién de salud, he tenido dificultad para mantener el equilibrio 1
29. Por mi condicién de salud, he tenido molestias gastrointestinales 1
33. Por mi condicién de salud, mi peso ha cambiado 075
34. Por mi condicién de salud, me he sentido aislado ¢}
35. Por mi condicién de salud, siento que se ha alterado mi dinamica familiar (o]
36. Por mi condicién de salud, siento que se ha alterado mi lugar dentro de la familia 0
37. Por mi condicién de salud, siento que ha cambiado mi condicién laboral u ocupacién 025
38. Por mi condicién de salud, he sentido que las personas que me cuidan han cambiado su plan de vida o]
40. Por mi condicién de salud, me he sentido incapaz de realizar actividades de descanso o recreacién o
41. Por mi condicién de salud, he sentido que se han afectado mis relaciones con los deméas 0o
42. Por mi condicién de salud, he sentido que las personas me discriminan [¢]
43. Por mi condicién de salud, he tenido que cambiar algunas costumbres 0,125
44. Por mi condicién de salud, me he sentido sefialado o
45. Por mi condicién de salud, he sentido que algunas barreras fisicas me limitan o impiden mi movilidad o]
46. Por mi condicién de salud, he sentido que se me ha afectado mi condicién social (o]
47. Por mi condicién de salud, me he visto sometido a soportar situaciones desagradables 0
48. Por mi condicién de salud, he tenido dificultades econémicas 075

Fuente: elaboraciéon propia.

Tabla 4. Coeficiente de alfa de Cronbach

. q q Nivel de amenaza o
Variable Global Frecuencia Intensidad peligro
Valor alfa de
cronbach 0,925 0,921 0,934 0,890

Fuente: elaboracion propia.
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El AFE evidencié un ajuste casi perfecto de los
items1a 15 a la dimensién sufrimiento psicologi-
co y espiritual y de los items 16 a 33 a la dimensién
disconfort o malestar fisico. Sin embargo, los items
gue debieron ajustarse a la dimensién denomina-
da alteracién socio-familiar y cultural, no fueron
ajustados a esta; por el contrario, en su mayoria, se
ajustaron a la dimensién denominada sufrimiento
psicolégico y espiritual. Acorde con los resultados
y la estructura conceptual propuesta por los auto-
res del instrumento, este estudio encuentra perti-
nente replantear un constructo bidimensional con
dos factores: carga fisica y carga psicosocial.

Es de resaltar que el item 24, “Por mi condicién
de salud, siento que se ha afectado mi actividad
sexual’, no se ajusté a la dimension fisica, puesto
gue esta situacién, considerando que la actividad o
intercambio sexual es un componente en el que se
incluye la propia sexualidad y la compartida con
otra persona, tiene un peso mayor en la dimensiéon
psicosocial que en la fisica (25, 26). Un hecho simi-
lar se evidencié con el item 45, “Por mi condicién de
salud he sentido que algunas barreras fisicas me
limitan o impiden mi movilidad”, el cual se ajusté
al componente fisico.

Para el caso del item 48, “Por mi condicién de salud
he tenido dificultades econdémicas”, que no se
ajustd ni al componente fisico ni al psicosocial, se
observé que era muy similar al item 39; de hecho,
este Gltimo es una consecuencia del otro, por lo
tanto, fue eliminado. De igual manera sucedié con
el item “Por mi condicién de salud, me he visto
sometido a soportar situaciones desagradables”,
el cual no indaga algtn atributo especifico de los
componentes fisico o psicosocial.

La consistencia interna de este instrumento fue de
0925, 1o cual es evidencia de la homogeneidad de los
itemsy, por tanto, expresa que estos se encuentran
midiendo variables que responden a la misma natu-
raleza, por lo que se puede afirmar que el instru-
mento cuenta con adecuada consistencia interna.

Producto de este proceso de validez, surge el
instrumento “Carga de la Enfermedad Croéni-
ca para el Paciente Gcpc-UN version 2" (Tabla 5), el
cual retoma los hallazgos del estudio en cuanto a
los items problematicos y ajuste de los items a los
factores en el AFE en una estructura bidimensional.
Esta nueva versién puede ser usada a nivel clini-
co como herramienta para identificar la carga de
la EC de quienes viven la situacién de cronicidad
desde los aspectos tanto fisicos como psicosociales.

Alarcén A et al.

Contar con esta informacién sera til, puesto que
facilitara al equipo de salud formular intervencio-
nes eficaces que disminuyan dicha carga.

Dado que el Gnico estudio previo a este es el de
validacién facial y de contenido (19), no es posible
discutir los hallazgos de este estudio con antece-
dentes en la literatura. Sin embargo, si es posible
discutir asuntos relacionados con el proceso de
validacién y con el aporte del estudio en términos
practicos. Del proceso de validacién se destaca la
importancia de realizar un proceso reflexivo en
el que confluyen los argumentos del marco teéri-
co del que se deriva el concepto y las dimensiones
del instrumento con los resultados de la explora-
cién estadistica. En este estudio se evidencié dicho
proceso, puesto que los autores consideraron la
importancia de la estadistica, pero también de
la teoria, con la realizacién de procedimientos al
instrumento que fueron equilibrados y que dieron
respuesta a los dos aspectos mencionados (22). Por
su parte, en términos de lo practico, se destaca el
aporte de este estudio al avanzar en el proceso de
validacién de una herramienta tatil para la valo-
racién e investigacién comprensiva acerca de la
carga de la enfermedad en la persona con Ec (27).

En este estudio se reconocen limitaciones princi-
palmente relacionadas con las caracteristicas de la
muestra. Mas de 50 % de los participantes tenian
un nivel educativo y socioeconémico bajo, lo que
pudo afectar el entendimiento de estos sobre los
items de la escala. Por otra parte, esta investiga-
cién incluyé participantes de dos instituciones
de la ciudad de Bogot4, Colombia, por lo que las
caracteristicas sociofamiliares y culturales de esta
muestra pueden ser distintas a las del resto del
pais, afectando asi los resultados del instrumento.
En contraste, la principal fortaleza de este estudio
estd en la inclusién de pacientes con 14 Ec distintas,
lo cual permitié contar con diversas experiencias
respecto a la percepcién de carga de la Ec.

Conclusiones

Este estudio encontr6 que la escala Carga de
la Enfermedad Croénica para el Paciente Gcpc-
UN cuenta con validez de constructo aceptable
y buena confiabilidad. Se propone una nueva
versién del instrumento con dos dimensiones,
producto del anélisis de los resultados. Es nece-
sario seguir realizando pruebas con la escala
propuesta en poblaciones con distintos tipos de EC
y niveles socioeconémicos.
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Instrumento Carga de la Enfermedad

Croénica del Paciente

Tabla 5. Dimensiones e items del instrumento Carga de la Enfermedad Crénica para el Paciente Gcpc-un

version 2

Dimension carga psicosocial

1 Por mi condicién de salud, me he sentido abandonado por mis seres queridos

2 Por mi condicién de salud, he sentido preocupacién

3 Por mi condicién de salud, me he sentido angustiado

4 Por mi condicién de salud, he sentido que ya no valgo nada

5 Por mi condicién de salud, he sentido desconfianza frente al cuidado que recibo

6 Por mi condicién de salud, siento que he perdido la esperanza

7 Por mi condicién de salud, me he sentido culpable de afectar a mis seres queridos

8 Por mi condicién de salud, he sentido incertidumbre sobre mi futuro

9 Por mi condicién de salud, he notado que mi estado de &nimo cambia facilmente

10 Por mi condicién de salud, he sentido que desde hace tiempo pierdo el d&nimo y me aflijo

11 Por mi condicién de salud, me he sentido triste

12 Por mi condicién de salud, he sentido que ya no soy el mismo

13 Por mi condicién de salud, he sentido temor

14 Por mi condicién de salud, me he sentido avergonzado

15 Por mi condicién de salud, siento que he perdido mis capacidades mentales*

34 Por mi condicién de salud, me he sentido aislado**

35 Por mi condicién de salud, siento que se ha alterado mi dinamica familiar**

36 Por mi condicién de salud, siento que se ha alterado mi lugar dentro de la familia**

37 Por mi condicién de salud, siento que ha cambiado mi condicién laboral u ocupacién**

38 Por mi condicién de salud, he sentido que las personas que me cuidan han cambiado su plan de vida**
39 Por mi condicién de salud, siento que he sido dependiente de otros en el aspecto econémico* - **
40 Por mi condicién de salud, me he sentido incapaz de realizar actividades de descanso o recreacién**
41 Por mi condicién de salud, he sentido que se han afectado mis relaciones con los demas**

42 Por mi condicién de salud, he sentido que las personas me discriminan**

43 Por mi condicién de salud, he tenido que cambiar algunas costumbres**

44 Por mi condicién de salud, me he sentido sefialado**

46 Por mi condicion de salud, he sentido que se me ha afectado mi condicién social**

24 Por mi condicién de salud, siento que se ha afectado mi actividad sexual **

16 Por mi condicién de salud, me he sentido agotado después de hacer las actividades acostumbradas
17 Por mi condicién de salud, he tenido afecciones en la piel*

18 Por mi condicién de salud, ha disminuido mi capacidad para realizar actividades basicas de la vida diaria
19 Por mi condicién de salud, he sentido alteradas mis capacidades fisicas

20 Por mi condicién de salud, se me ha afectado algiin 6rgano de los sentidos*

21 Por mi condicién de salud, he sentido debilidad

22 Por mi condicién de salud, mi figura ha cambiado

23 Por mi condicién de salud, ha disminuido mi habilidad para comunicarme*

25 Por mi condicién de salud, he sentido dolor fisico*

26 Por mi condicién de salud, he sentido falta de energia para culminar algunas actividades

27 Por mi condicién de salud, he tenido dificultad para mantener el equilibrio

28 Por mi condicién de salud, he tenido el suefio alterado

29 Por mi condicién de salud, he tenido molestias gastrointestinales

30 Por mi condicién de salud, he tenido problemas urinarios*

31 Por mi condicién de salud, he tenido molestias respiratorias

32 Por mi condicién de salud, he tenido molestias en los miisculos, los huesos o las articulaciones
33 Por mi condicién de salud, mi peso ha cambiado

45 Por mi condicién de salud, he sentido que algunas barreras fisicas me limitan o impiden mi movilidad**

*{tem con ajuste semantico; **Item reubicado.
Fuente: elaboraciéon propia.
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