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CARGA DEL CUIDADO EN CUIDADORES FAMILIARES
DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA EN LA REGION
PACIFICA COLOMBIANA

THE BURDEN OF CARE IN FAMILY CAREGIVERS OF PATIENTS WITH
CHRONIC ILLNESS IN THE COLOMBIAN PACIFIC COAST

GLORIA MABEL CARRILLO
LorenA CHAPARRO Diaz™
BeaTRIZ SANCHEZ HERRERA ™

RESUMEN

Objetivo: Establecer la percepcion de carga y las caracteristicas sociodemograficas de un grupo de cuidado-
res familiares de personas con enfermedad crénica que habita en el Pacifico Colombiano. Material y método:
Estudio descriptivo de corte transversal desarrollado en el Municipio de Tumaco entre los meses de agosto y
noviembre de 2012 con un grupo de 55 cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica. Resultados:
El grupo de cuidadores familiares fueron en su mayoria mujeres, en edad productiva, 29% menores de 18 o ma-
yores de 60 afos, 67% menores o de la misma edad de la persona enferma; con elevado nivel de analfabetismo;
62% no finalizaron la educacién primaria; 98% pertenece al estrato socioeconémico mas bajo; 57% del grupo
se dedicaba a las labores del hogar y 13% cumplia actividades de cuidado mientras estudiaba. Se identificé una
percepcién de sobrecarga intensa en el 71% de los cuidadores, leve en el 24,5% y no sobrecarga en el 3,5%.
Conclusiones: Los resultados del estudio permiten comprender la dificil situacién de cuidado de las personas
con enfermedad crénica en el Pacifico colombiano, en donde a partir de la caracterizacién de este grupo se
establece que el nivel de carga es alto en una importante proporcién. Se hace un llamado urgente al Sistema de
Salud Colombiano para revisar mecanismos de apoyo para las personas con ECNT y sus cuidadores familiares.

Palabras clave: Cuidadores, familia, costo de enfermedad, enfermeria en salud publica.

ABSTRACT

Objective: To characterize and define the care burden perception of family caregivers of people with chronic
illness who reside in the Colombian Pacific. Methods: This is a descriptive cross section study developed in the
Municipality of Tumaco, in the Colombian Pacific Region, from August to November of 2012 with a group of
55 family caregivers of people with chronic illness. Results: The family caregivers of chronic ill people are mainly
women, in a productive age, 29% are younger than 18 years or older than 60 years, 67% are younger or the same
age than care receptor; with a high level of illiteracy; 62% did not finished their primary school; 98% of the
caregivers belong to the lowest poverty social level; 57% of the group is devoted to home activities, and 13% are
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caregivers while they study. They report a high burden with care perception in 71% of the caregivers moderate
care burden in 24, 5% and no care burden in 3, 5% of the cases. Conclusions: The results of the study allow
understand the hard situation of well-taken care of the people with chronic disease in the Colombian Pacific
in where from the characterization of this group, it settles down that the load level is high in an important
proportion. An urgent call to the Colombian system of health is made to review mechanisms of support for the
people with chronic illness and their family caregivers.

Key words: Caregivers, family, cost of illness, public health nursing.

Fecha recepcion: 22/02/13. Fecha aceptacion: 05/05/14.

INTRODUCCION

La regién pacifica colombiana estd compues-
ta por cinco departamentos: Choco, Valle del
Cauca, Narino, Cauca y una pequefa parte
de Antioquia, sumando 56 municipios en
total en una extension de tierra de 113.000
km?. Se caracteriza por tener una gran rique-
za cultural y biodiversa y es un punto estra-
tégico para el pafs y para la insercién de su
economia a nivel mundial (1-5).

La poblacién en la regién Pacifica se en-
cuentra cobijada bajo el Sistema General de
Seguridad Social en Salud (SGSSS), sin em-
bargo el 30% de la poblacién no tiene cober-
tura por parte de ninguno de los regimenes
de salud. El régimen subsidiado ofrece la ma-
yor cobertura con el 38.8% y el contributivo
el 14.1% (6). Estd claramente demostrada la
insuficiencia de servicios de salud de algunas
regiones frente a los importantes riesgos que
enfrenta (7). Las principales dificultades para
acudir a un servicio de salud son las grandes
distancias que se deben recorrer, las creencias
étnicas y los costos asociados a acudir a un
centro hospitalario.

A pesar de las condiciones propias del
subdesarrollo, el perfil epidemioldgico de la
region Pacifica de Colombia senala paradé-
jicamente que las Enfermedades Crénicas no
Transmisibles (ECNT) ocupan las primeras
causas de morbi-mortalidad y tienen una
fuerte tendencia al aumento. Datos prove-
nientes del Departamento de Narino senalan
que las defunciones por ECNT fluctiian en-
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tre 43 y 56 por cada 100 muertos en com-
paracion con otras causas y que las enferme-
dades crénicas causaron del 30 al 36% de la
mortalidad total entre el decenio de 1998 al
2008 (8). Cinco de las seis primeras causas de
muerte reportadas para el Departamento de
Narino incluyeron enfermedades crénicas,
entre las que estdn enfermedades isquémicas
del corazon, las enfermedades cerebro-vas-
culares, la Hipertension arterial, las enfer-
medades respiratorias crénicas y la diabetes
mellitus. Sin embargo, los datos de los depar-
tamentos que conforman el Pacifico colom-
biano no tienen desagregada la informacion
entre las regiones Andina y la Pacifica y las
propuestas departamentales se focalizan en
la Regién Andina (9). No se conocen estu-
dios sobre las condiciones de los pacientes
y las de sus cuidadores familiares, ni ha sido
reportada la percepcion de carga del cuidado
de las personas con ECNT en esta region.
Ahora bien, La ECNT se caracteriza por su
larga permanencia en el tiempo, no tener una
causa identificada, por estar asociada con el
estilo de vida y por la necesidad de cuidado
que genera. La mayor parte de las personas
con ECNT son cuidadas por sus familias y
sus cuidadores familiares, es decir a una per-
sona con vinculo de parentesco o cercania
que asume las responsabilidades del cuidado
de un ser querido que vive en situaciéon de
ECNT. Este cuidador participa en la toma de
decisiones, realiza o supervisa las actividades
de la vida diaria en las cuales apoya al recep-
tor del cuidado. El cuidador familiar requiere
habilidad para dar un cuidado competente,
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sin embargo se ha encontrado que en mu-
chos casos los cuidadores familiares carecen
de la habilidad requerida y a pesar de ello de-
ben asumir la responsabilidad (10, 11).

La carga del cuidado para el cuidador fa-
miliar es un fenémeno que no puede ser di-
rectamente observable o demostrable pero
si inferible. A pesar de que su esclarecimien-
to ha sido dificil y controvertido, se tienen
avances importantes a nivel mundial logra-
dos a través de procesos de categorizacion y
medicion de la carga del cuidado, que inclu-
yen entre otros la percepcion, la conducta o
el impacto que esta carga genera (10, 12, 13).

Enfermeria como agente activo del equipo
de salud estd llamada a identificar las carac-
teristicas particulares del contexto de los cui-
dadores de personas con ECNT, y a recono-
cer cOmo estas caracteristicas pueden incidir
en fendmenos relacionados con la atencién
de los usuarios. Estos diagnésticos se cons-
tituyen en referentes clave para consolidar
propuestas de intervencion acordes con estas
realidades, que muy probablemente incidi-
ran en la disminucién de la carga generada.

Este trabajo buscé establecer la percep-
cién de carga y las caracteristicas sociodemo-
graficas de un grupo de cuidadores familiares
de personas con enfermedad crénica que ha-
bita en el Pacifico Colombiano.

MATERIAL Y METODO

El estudio es parte del Programa de investi-
gacion Disminucién de la carga de la ECNT
en Colombia'. Se desarroll6 con un abordaje
cuantitativo descriptivo de corte transversal,
en el Municipio de Tumaco, Narifio, a través
de una muestra intencional con 55 cuidadores

! Grupo de trabajo de la Union Temporal Carga de la
Enfermedad crénica No Transmisible en Colombia. Progra-
ma de Investigacion: Disminucion de la Carga de la Enfer-
medad cronica No Transmisible en Colombia. Universidad
Nacional de Colombia. Financiado por Colciencias, Con-
trato 366 de 2011.
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familiares de personas con ECNT. La mues-
tra se tom6 de manera intencional a través
de las instituciones de salud del SGSSS, du-
rante el segundo semestre del afio 2012. Para
la recoleccion de la informacién se emplea-
ron dos instrumentos: 1) el GCC-UN C, una
ficha de caracterizacion para los cuidadores
familiares de personas con ECNT de autoria
del Grupo de Cuidado al Paciente crénico de
la Universidad Nacional de Colombia que
incluye datos sociodemograficos como sexo,
edad, estrato, relacién con el cuidador, tiem-
po que lleva con la enfermedad crénica, nivel
de religiosidad, escolaridad, empleo de TIC’s,
estado de salud y funcionalidad del cuidador
y de la persona a quien cuida. 2) Para valorar
la percepcion de carga del cuidado se utiliz6
el instrumento Encuesta de Carga del cuida-
do de Zarit (14), la cual logra medir en for-
ma multidimensional el nivel de carga que el
cuidador percibe con su responsabilidad de
cuidar a la persona con ECNT. Esta encuesta
consta de 22 preguntas que son respondidas
con una escala tipo Likert de 5 opciones que
van de nunca a casi siempre. La puntuacién
va de 0 a 88 puntos y se interpreta de la si-
guiente manera: Ausencia de Sobrecarga (< o
igual a 46), Sobrecarga Ligera (47 a 55), So-
brecarga Intensa (> o igual a 56). La encuesta
de Zarit cuenta con pruebas psicométricas
en diferentes idiomas, incluido el espafiol en
donde se reporta una validez de 0.92 y una
confiabilidad (consistencia interna) con un
alfa de Cronbach de 0.87 (15).

Para la recolecciéon de la informacion se
cont6 con una auxiliar de investigacién que
vive en la zona, previamente capacitada y
quien recibi6 acompanamiento permanente.
El tiempo de las entrevistas fluctué entre 45 y
90 min y éstas se realizaron en la institucién
hospitalaria o en la residencia de los partici-
pantes a su conveniencia. Los desplazamien-
tos para realizar la entrevista duraron entre
10 min y 3 h. Los datos fueron registrados
en formato fisico, se tabularon y analizaron
mediante el programa estadistico SPSS en su
version 2012.
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Esta investigacion mantuvo rigor ético y
tuvo en cuenta la Resolucién 8430 de 1993
del Ministerio de Salud de Colombia, lo que
incluy6 entre otras el consentimiento infor-
mado de cada participante y el manejo confi-
dencial de la informacion. El Proyecto contd
con aval del Comité de Etica de la Facultad
de Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia y del Consejo Directivo del Ins-
tituto de Estudios del Pacifico de la misma
institucidn.

RESULTADOS

En la caracterizacién de los cuidadores de
personas con enfermedad crénica no trasmi-
sible se encontré que el 76% era de género
femenino. Respecto de la edad 38% tenia en-
tre 36 a 59 afos, 33% de 18 a 35, 18% mayo-
res de 60 afos y 11% menores de 18 afios. La
edad de los pacientes fue menor que la del
cuidador en un 62%, mayor que la de éste en
un 33% e igual en un 5%.

El 80% de estos cuidadores sabia leer y
escribir, 62% refirié escolaridad primaria in-
completa, 16% bachillerato completo, 15%
bachillerato incompleto, estudios superiores
5 % técnico. Pertenecian en el 98% al estrato
socioeconémico 1, considerado el mas bajo
con un ingreso per capita de menos de 4 dé-
lares al dia. La ocupacién fue labores del ho-
gar en un 57 %, trabajo independiente 20%,
estudiantes 13% y otros el 10%.

Referente al estado civil, el 45% de los cui-
dadores era solteros, 50% en unidn libre, 5%
casados. En cuanto a la orientacidn religiosa,
el 69% refirié ser catdlico, 25% cristiano y
4% agnéstico. El nivel de compromiso reli-
gioso fue en un 64% bajo, 20% medio y alto
en un 16%.

Los cuidadores desempenan la labor de
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cuidado en un 73% desde el momento del
diagndstico en el paciente y eran cuidadores
unicos en el 80% de los casos; de éstos el 42%
llevaba como cuidador de 7 a 18 meses, 42%
de 0 a 6 meses, 12% de 19 a 36 meses y 4%
mas de 36 meses. Su relacién con la persona
cuidada era: 40% padres, 24% esposos, 16%
hijos y 20% otros. El nimero de horas que
estas personas dedicaban diariamente al cui-
dado era: 55% menos de 6 h, 27% de 7 a 12
h, 13% 24 hy 5% de 13 a 23 h. E1 51% de los
cuidadores no contaban con apoyo de algin
tipo y el 49% refiri6 que contaba con apoyo
de tipo social.

En cuanto al conocimiento de las Tecno-
logias de la Informacién y la Comunicacién
(TIC’s) los cuidadores reportaron un nivel
medio en el 51% de los casos, bajo en el 38%
y alto en el restante 11%; la posibilidad de ac-
ceso a estos medios es en un 58% media, 35%
bajay 7% alta.

Los principales diagndsticos médicos en-
contrados en estos cuidadores familiares
fueron: hipertension arterial 22%, enferme-
dades osteoarticulares 7%, gastritis 7%, asma
5%, sin ningun tipo de enfermedad 53%.

Nivel de carga con el cuidado de la persona
con ECNT que percibe el cuidador

Se registré con la Encuesta de Carga del
cuidado de Zarit una puntuacién minima de
39 y maxima de 86 puntos; promedio de 60.5
(DE 8.66), mediana de 61, datos que permi-
ten visibilizar la sobrecarga global de los cui-
dadores familiares.

Los resultados de la aplicacion de este ins-
trumento de valoracién permitieron eviden-
ciar una sobrecarga intensa en 41 de los 55
cuidadores, representando el 74% del total;
una sobrecarga leve en 12 cuidadores y no
sobrecarga en el rol del cuidador en 2 perso-
nas (Gréfico 1):
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Grifico 1. Sobrecarga de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica
en la region Pacifico Colombiana. 2012.
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Este grupo de cuidadores familiares de per-
sonas con ECNT en su mayoria femenino es
similar en la composicién de género a lo re-
portado en diferentes regiones del pais y en el
mundo (16-20).

Con respecto a la edad llama la atencién
que el 29% de los cuidadores son menores de
18 o mayores de 60, edades a las cuales res-
ponden por sus familiares enfermos en lugar
de recibir el apoyo socialmente esperado. Por
otra parte, la mayoria de los cuidadores son
personas en edad productiva, a quienes posi-
blemente esta situacion les afecta su plan de
vida. Puede observarse en los mismos hallaz-
gos como mas de la mitad del grupo se dedi-
ca al hogar y un 13% cumple actividades de
cuidado mientras estudia.

Es también llamativo que estos cuidado-
res sean menores o de la misma edad de la
persona con ECNT en el 67% de los casos.
Esta caracteristica ha demostrado afectar de
manera importante la capacidad del cuida-
dor familiar para asumir su responsabilidad
(21).

de un grupo en el cual mas de la mitad no
finalizaron la educacién primaria, sumado al
hecho de tener 98% de cuidadores pertene-
cientes al estrato socioeconémico mas bajo,
deja ver una vez mas las condiciones de po-
breza de la regiéon del Pacifico colombiano.
Es facil suponer que con tan baja escolari-
dad se tiene dificultad para dar un cuidado
competente como se ha documentado en
varios cuidadores de América Latina (10, 11,
16, 22). Se suman a ello las pocas posibilida-
des de beneficiarse de sistemas modernos de
apoyo a los cuidadores familiares como los
que brindan las TIC’s y que han sido docu-
mentados en pacientes fumadores, diabéti-
cos y en cuidadores de personas con ECNT
(23-26). Esta situacion elimina posibilidades
que podrian contribuir a la equidad dentro
del SGSSS (27). De hecho, solo 11% de estos
cuidadores refieren tener buen nivel de co-
nocimiento sobre las TIC’s y un porcentaje
minimo acceso adecuado a las mismas.
Estos cuidadores cuentan con un compa-
nero permanente, en la mitad de los casos, lo
que puede constituirse en un factor protec-
tor. Sin embargo, a partir de la informacién
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del tipo de vinculo con la persona cuidada, el
24% cuida a su pareja y en tal caso, el soporte
social puede no ser igualmente efectivo.

Es posible ademds que haya cansancio por
cuanto el 73% de los cuidadores estén al fren-
te de su responsabilidad desde que aparecié
la situacién de ECNT y que se identifiquen
como cuidadores tinicos en 80% de los casos.
Casi la mitad reporta tener que atender a su
familiar por mas de 7 horas al dia y la mitad
refieren no tener ningtn tipo de apoyo.

La espiritualidad en general y la religion,
en particular, han sido sefialadas como di-
mensiones del bienestar que apoyan la ca-
lidad de vida en la experiencia de la ECNT
(28). Sin embargo, si bien el 96% de los cui-
dadores senalan tener un vinculo con alguna
religién, llama la atencién que solo el 16%
menciona su compromiso religioso como
algo importante.

Desde el punto de vista de la salud publi-
ca, quiza el dato mas alarmante es que mas de
la mitad (53%) de los cuidadores familiares
refieren enfermedades tipicamente asociadas
al estrés, muchas de ellas también de caracter
crénico. Este hallazgo concuerda con estu-
dios que muestran disminucién en la calidad
de vida y la salud de los cuidadores (29, 30).

Con respecto a la percepcion de la carga
del cuidado de las personas con ECNT se evi-
dencia sobrecarga en el 96,5% de los cuida-
dores, siendo intensa en el 74% de ellos, lo
que revisando el contexto y las caracteristicas
socioecondmicas no resulta sorprendente,
pero si muy preocupante. Hallazgos similares
de sobrecarga presentan diferentes estudios
(31-34) aunque su reporte no es tan drama-
tico como el que mostrd este grupo que su-
pera en mucho las condiciones de dificultad
y el nivel de sobrecarga percibido por otros
grupos de cuidadores.

El contexto/ambiente puede incidir di-
rectamente en la percepcion de la carga del
cuidado. Al respecto, Robinson (35) resalta
que el sueno, el tiempo requerido, el esfuerzo
fisico, la confinacidn, los ajustes familiares y
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emocionales, el cambio de planes, la deman-
da de tiempo, el comportamiento disruptivo,
la carga econdmica y la sensacién de desbor-
damiento, entre otras, son variables que liga-
das al ambiente en que se ofrece la atencion,
afectan el indice de carga del cuidado en el
cuidador.

En consecuencia con lo anterior, se infiere
que las consecuencias adversas que se pre-
sentaran en los cuidadores tendran impacto
devastador sobre su salud fisica y emocional,
asi como mayores costos econdmicos poco
reconocidos y estudiados en un contexto de
alta vulnerabilidad dado por las variables so-
ciodemograficas que lo caracterizan.

La caracterizaciéon y definicién de la per-
cepcion de carga del cuidado que tiene un
grupo de cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica que habita en el
Municipio de Tumaco, en el Pacifico Colom-
biano permite visibilizar por una parte las
dificiles condiciones en que esta poblacién
vive, por otra las dificultades que tiene para
asumir responsabilidades de cuidado de las
personas con ECNT y que son percibidas por
ellos como una muy elevada carga de cuida-
do y por ultimo la precaria situacién de un
SGSSS de la region (3) que no ha definido es-
trategias para la atencién de las personas con
ECNT ni para sus cuidadores, quienes se han
convertido, como sucede en mas de la mitad
de los casos, en pacientes con ECNT.

Para algunas instancias del SGSSS puede
ser justificable por ser zonas de alto conflic-
to de fuerzas armadas; sin embargo, con la
presencia nacional de instituciones de edu-
cacion como la Universidad Nacional de
Colombia y su infraestructura tecnolégica,
se debe aprovechar mas la telepresencia con
formacion del personal de la salud en estra-
tegias que aborden la disminucién de la car-
ga de la ECNT. Por este primer elemento de
analisis en el marco de un programa de in-
vestigacion, los resultados de la primera fase
del proyecto arrojardn resultados importan-
tes para la enfermeria y la salud publica.
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