¥y ¥ ¥y

Revista de la Facultad de Medicina
ISSN: 2357-3848
revista_fmbog@unal.edu.co
Universidad Nacional de Colombia
Colombia

REVESTA DE LA FACULTAL DXE

Arias-Rojas, Mauricio; Barrera-Ortiz, Lucy; Mabel-Carrillo, Gloria; Chaparro-Diaz, Lorena;
Sanchez-Herrera, Beatriz; Vargas-Rosero, Elizabeth
Cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica en las regiones de frontera
colombiana: perfil y carga percibida de cuidado
Revista de la Facultad de Medicina, vol. 62, nim. 3, 2014, pp. 387-397
Universidad Nacional de Colombia
Bogota, Colombia

Disponible en: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=576363530008

Como citar el articulo (€ &\ \( //.'» @

Numero completo Sistema de Informacién Cientifica

Mas informacion del articulo Red de Revistas Cientificas de América Latina, el Caribe, Espafia y Portugal
Pagina de la revista en redalyc.org Proyecto académico sin fines de lucro, desarrollado bajo la iniciativa de acceso abierto


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=5763
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=5763
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=576363530008
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=576363530008
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=5763&numero=63530
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=576363530008
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=5763
http://www.redalyc.org

Rev. Fac. Med. 2014 Vol. 62 No. 3: 387-397

387

INVESTIGACION ORIGINAL

DOI: http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.v62n3.39091

Cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica
en las regiones de frontera colombiana: perfil y carga

percibida de cuidado

Family caregivers of people suffering chronic disease in Colombia s frontier regions: a

profile and perceived care burden

Mauricio Arias-Rojas' * Lucy Barrera-Ortiz'? » Gloria Mabel-Carrillo'** Lorena Chaparro-Diaz'?* e

Beatriz Sanchez-Herrera'”? * Elizabeth Vargas-Rosero'?
Recibido: 29/07/2013 Aceptado: 16/07/2014

! Programa para Disminuir la Carga de la Enfermedad Cronica en Colombia. Unién Temporal Carga de la Enfermedad

Cronica en Colombia. Bogota, Colombia.

% Facultad de Enfermeria. Universidad Nacional de Colombia. Bogota, Colombia.

Correspondencia: Gloria Mabel-Carrillo. Calle 44 No. 45-67, Unidad Camilo Torres, Bloque B2, Oficina 602. Bogota,
Colombia. Teléfono: +57 1 3165000. Extension: 10340. Correo electronico: gmcearrillog@unal.edu.co.

| Resumen

Antecedentes. En situaciones de enfermedad crénica, la
familia es el principal apoyo para las personas enfermas. Si
bien el sistema de salud no siempre reconoce a los cuidadores
familiares, ellos dedican la mayor parte del tiempo al cuidado
de sus seres queridos y se infiere que, en las regiones de
frontera, debe ser mas complejo asumir esta labor, lo cual
supone una mayor carga para ellos.

Objetivo. Comparar las caracteristicas sociodemograficas y
el nivel de carga percibido por los cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica no trasmisible en las regiones
de frontera de Colombia.

Materiales y métodos. Estudio descriptivo correlacional
realizado durante los afios 2012 y 2013 con 256 cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica que viven
en las regiones de frontera de Colombia. Se emple¢ la ficha
técnica de GCPC-UN-CQ© vy la Entrevista de percepcion de
carga del cuidado de Zarit. Con andlisis estadisticos de medida
de asociacion ETA y analisis de comparaciones multiples se
establecieron las asociaciones entre variables y la diferencia
de percepcion de carga entre las regiones.

Resultados. No se evidencia asociacion significativa entre las
caracteristicas de los cuidadores y su percepcion de carga. El
estudio refleja la inequidad social de las regiones de frontera.
Los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica

reportan percepcion de sobrecarga con el cuidado que flucttia
entre 16,7% y 96,3%.

Conclusiones. Se requiere implementar una politica publica
que, ademas de considerar la enfermedad cronica como parte
de la realidad del sistema de salud, genere apoyo para los
cuidadores familiares de las personas enfermas.

Palabras clave: Enfermedad Cronica; Cuidadores; Costo de
enfermedad (DeCS).
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Summary

Background. Family members represent the main support system
in the event of chronic disease occurring in Latin-American
countries. Although the official healthcare system does not always
recognise family caregivers they often provide the majority of
care for their loved ones. Assuming such responsibility is even
more complex regarding Colombia’s frontier regions where it
is supposed that the primary burden of care falls on the family.
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Objective. Comparing the care burden perceived by family
caregivers of people suffering chronic non-communicable
disease (CNCD) living in Colombia’s border regions and
ascertaining their sociodemographic characteristics.

Materials and methods. A correlational, descriptive study
was carried out during 2012-2013 which involved 256 family
caregivers of people suffering CNCD living in Colombia’s
border regions. The Duke-UNC functional social support
questionnaire (FSSQ) and Zarit care burden interview
tools were used for collecting data. The data was analysed
by using the ETA correlation ratio, Spearman correlation,
Kruskal-Wallis test and multiple association between
variables tests. Perception of the care burden was compared
between regions.

Results. There was no statistically significant association
between caregivers’ characteristics and their perceived
care burden. The study reflected social inequality regarding
Colombia’s border regions. The perception of family
caregivers of people suffering CNCD regarding their care
burden ranged from 16.7% to 96.3%.

Conclusions. Public policy is needed which considers that
CNCD should be covered by the official health system and
provides support for family caregivers of people suffering
CNCD in remote areas.

Keywords: Chronic disease; Caregivers; Cost of illness. (MeSH).
Arias-Rojas M, Barrera-Ortiz L, Carrillo GM, Chaparro-Diaz L, Sanchez-
Herrera B, Vargas-Rosero E. Family caregivers of people suffering chronic
disease in Colombia’s frontier regions: a profile and perceived care burden.
Rev Fac Med. 2014;62(3):387-97. http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.
v62n3.39091.

Introduccion

Colombia comparte fronteras terrestres con cinco paises y
maritimas con diez. Desde el punto de vista de la soberania,
las fronteras pueden ser vistas como el punto final de la
franja de territorio, agua y aire definida por los Estados para
diferenciarse de los otros y ejercer la capacidad de autogobierno.
Sin embargo, las fronteras no deben tratarse como un asunto
desde el nivel central del pais hacia afuera: son un espacio de
encuentro, de contacto y de interaccion en donde surge una
sociedad singular (1,2). La soberania en estas regiones es el
resultado de un proceso de interaccion con otros paises, pero
también de reconocimiento de una condicién que requiere
integracion, aceptacion de fenomenos transfronterizos y
de dinamicas generadas por las ciudades-region. Estas
circunstancias conducen a adoptar soluciones trasnacionales

a problemas domésticos y soluciones domésticas a problemas
trasnacionales (3).

La complejidad social de estas regiones se explica por la
presencia, en gran porcentaje, de comunidades étnicas que
estan alli incluso mucho antes de que se acordaran los limites
fronterizos. La coexistencia entre comunidades indigenas,
afrodescendientes y de gitanos, la condicién de pobreza
de casi la mitad de la poblacion, los reservorios naturales
con gran riqueza que llaman la atencion de la comunidad
internacional, la escasa formacidén académica de calidad,
la tendencia asistencialista y el clientelismo politico, los
fenémenos de corrupcion, narcotrafico, conflicto armado y
enriquecimiento ilicito son otros de los factores que hacen
complejas las relaciones en estas zonas. Es decir, las regiones
de frontera son nominalmente ricas, pero el respaldo a su
recurso humano es pobre y se refleja en la falta de interés por
vivir una ciudadania cargada de derechos y de respeto por la
legalidad (4,5).

Los datos con respecto a la cobertura dada por los sistemas
de salud, por region, sefialan al 31 de diciembre de 2011
altas coberturas con mayoria de poblacion subsidiada en las
fronteras, lo que puede representar una inmensa carga para
el sistema, en términos de costos (6,7). En situaciones de
enfermedad cronica no transmisible (ECNT) la familia es el
principal apoyo para las personas enfermas. Si bien el sistema
de salud no siempre reconoce a los cuidadores familiares
(CF), ellos dedican la mayor parte del tiempo al cuidado de
sus seres queridos (8) y se infiere que las regiones de frontera,
con las condiciones anteriormente descritas, debe ser mas
complejo para los CF asumir su labor, lo cual supone una
mayor carga para ellos. La situacion de CF de personas con
enfermedades cronicas en regiones de frontera en Colombia
no se ha explorado con precision, por lo que no se cuentan
con diagndsticos vigentes que reporten sus caracteristicas
sociodemograficas, las condiciones de cuidado y la percepcion
de carga con el mismo, de forma que se puedan consolidar
estrategias de intervencion acordes con estas realidades y
dentro del contexto particular.

Este trabajo, como parte del Programa para la disminucion
de la carga de la ECNT en Colombia, pretende visibilizar a esos
CF de las regiones de frontera de Colombia, fundamentales
para el sistema de salud y, en especial, para el cuidado de
sus familiares enfermos. Con base en su conocimiento podra
construirse una nueva politica publica que favorezca la
prevencion de mayores complicaciones y el incremento del
soporte social, que apoye el automanejo de la condicion de
ECNT, mejore el acceso, la seguridad y la continuidad de
los tratamientos, contribuyendo asi a mejorar la equidad y
fortalecer la justicia social.
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Materiales y métodos
Diseifio

Estudio descriptivo correlacional, que consistié en la
caracterizacion de 256 cuidadores familiares de personas con
ECNT, localizados en las regiones de frontera de Colombia:
Amazonica, Caribe continental e insular, Orinoquia y Pacifico.
Los cuidadores fueron captados de manera intencional durante
el segundo semestre del 2012 y el primero de 2013, a través
de instituciones prestadoras de servicios de salud (IPS) de la
correspondiente region (Figura 1).

Figura 1. Mapa de Colombia con numero de cuidadores
caracterizados por region.

Dentro de los criterios de inclusion se tuvo en cuenta que
fueran: CF de personas con ECNT con 6 o mas meses de
evolucidn, vivir en una region de frontera colombiana, ser
mayor de edad o tener el acompafiamiento y asentimiento
del padre o acudiente al momento de la entrevista, no tener
dificultades para responder la entrevista de caracterizacion y
percepciodn de carga con el cuidado, asi como tener la intension
de participar en el estudio de manera voluntaria previo
consentimiento informado. Fueron excluidos del estudio las
personas con quienes no se pudiera establecer comunicacion
por limitacion idiomatica o capacidad cognitiva y los cuidadores
de personas con ECNT inestable cuya condicion no permitiera
hacer la entrevista.

Instrumentos

Se aplicaron dos instrumentos para acopiar la informacion.
El primero, el GCPC-UN-C©, es una ficha técnica de

caracterizacion para los CF de personas con ECNT de
autoria del Grupo de Cuidado al paciente cronico de la
Universidad Nacional de Colombia (9). Este Ficha incluye,
entre otros, datos sociodemograficos como sexo, edad,
estrato, relacion con el cuidador, tiempo que lleva con la
enfermedad crénica y uso de las TIC. El segundo instrumento
empleado para valorar la percepcion de carga con el cuidado
fue la Encuesta de Carga del cuidado de Zarit, que mide en
forma multidimensional el nivel de carga que el cuidador
percibe con su responsabilidad de cuidar a la persona con
ECNT. Consta de 22 items con escala tipo Likert de 5
opciones (nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces
y casi siempre). La puntuacion va desde 22 a 110 puntos
y la sobrecarga se puntiia: ausencia de sobrecarga (<46),
sobrecarga ligera (47 a 55), sobrecarga intensa (>56). Este
ultimo instrumento cuenta con pruebas psicométricas en
espafiol, una validez de 0,92 y una confiabilidad de 0,81 (10).

Procedimiento

Se realizé de manera individual la entrevista a cada uno
de los cuidadores ubicados por regiones en las ciudades,
municipios y corregimientos anexos de Leticia en la
Amazonia, Arauca en la Orinoquia, San Andrés en el Caribe
insular, Valledupar en el Caribe continental y Tumaco en el
Pacifico. Para la realizacion de las entrevistas en cada lugar
se contd con un investigador auxiliar y un profesional de la
salud, quienes previamente se capacitaron y contaban con
acompafiamiento permanente del equipo investigador central
del programa. Los datos recogidos fueron procesados en las
bases de datos correspondientes, la informacion de los dos
instrumentos aplicados se fusionaron con los programas
Excel, version 2010, y SPSS, version 19. La comparacion
estadistica se hizo con el coeficiente ETA para calcular la
medida de asociacion entre las variables, en un caso de
naturaleza categorica y en el otro cuantitativa. La medida de
asociacion ETA toma valores entre 0y 1, donde 0 indica que
no hay asociacion entre las variables y los valores cercanos a
1 indican un alto grado de asociacion.

Para la comparacion de la percepcion de la carga, respecto a
las regiones, se utilizé la prueba de Kruskal-Wallis, seguida del
Analisis de Comparaciones Multiples, con el fin de determinar
las diferencias a través del método Diferencia Minima
Significativa (DMS) (11-13). En sus aspectos éticos se tuvo en
cuenta la Resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud de
Colombia. Esto incluyo, entre otros procedimientos, obtener
el consentimiento informado de cada participante, asi como
el manejo confidencial de la informacion y de los derechos de
autor (14). Los autores acataron la normatividad institucional
sobre el manejo del medio ambiente, en especial en el uso
adecuado de los recursos como el papel (15).
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Resultados
Caracteristicas de los cuidadores
Las caracteristicas sociodemograficas y las experiencias y = regiones de frontera de Colombia se presentan en la tabla 1.

apoyos del cuidado de los CF de personas con ECNT de las

Tabla 1. Caracterizacion CF de personas con ECNT regiones de frontera Colombia.

Caracteristicas de los cuidadores familias de personas con ECNT

Maculino 12% 15% 18% 19,04% 24%
Femenino 88% 85% 82% 80,9% 76%
Relacion rango de edad entre el cuidador y la persona con ECNT

Persona con ECNT

0, 0, 0, 0, 0,
mayor que cuidador 66% 80% 70% 71,42% 33%
Persona igual rango de o ) . . ,
edad que cuidador 24% 4% 24% 9,52% 5%
Persona con ECNT 10% 16% 6% 19,04% 62%

menor que cuidador

Sabe leer y escribir

Si 100% 98% 98% 88,09% 80%
No 0% 2% 2% 11,9% 20%
Primaria 10% 4% 16% 16,66% 62%
Primaria 12% 4% 26% 4,76% 2%
Bachillerato 36% 12% 20% 21,42% 15%
Bachillerato 32% 26% 16% 19,04% 16%
Técnico 10% 28% 14% 9,52% 5%
Universidad 0% 2% 6% 11,9% 0%
Universidad 0% 15% 0% 14,28% 0%
Posgrados 0% 7% 16% 2,38% 0%
N/A 0% 2% 0% 0% 0%
Soltero (a) 36% 31% 18% 30,95% 45%
Casado (a) 14% 52% 34% 30,95% 5%
Separado (a) 4% 9% 18% 4,76% 0%
Viudo (a) 0% 2% 6% 0% 5%
Unién libre (a) 46% 6% 24% 33,33% 45%
Hogar 36% 45% 56% 35,71% 57%
Empleado (a) 22% 22% 6% 26,19% 5%
Trabajo independiente 34% 24% 18% 19,04% 20%
Estudiante 6% 2% 8% 11,9% 13%

Otro 2% 7% 12% 7,14% 5%
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Catolica 86% 55.55% 66% 66,66% 69.09%
Cristiana 14% 9.25% 14% 16,66% 25.45%
Otros 0% 35,18% 34% 16,66% 1,81%
Agndstico 0% 0% 0% 2,38% 3,63%
Alto 2% 28% 2% 23,8% 16%
Medio 24% 28% 38% 35,71% 20%
Bajo 74% 44% 60% 40,47% 64%
6-8 98% 98% 100% 88,09% 31%
9-11 2% 2% 0% 11,9% 49%
12-24 0% 0% 0% 0% 20%
Alto 4% 28% 14% 31,0% 1%
Medio 22% 52% 24% 38,1% 51%
Bajo 74% 20% 62% 31,0% 38%
Alto 0% 23% 20% 38,1% 7%
Medio 6% 57% 12% 23,8% 58%
Bajo 94% 20% 68% 38,1% 35%
Cuida a la persona a su cargo desde el momento de su diagnéstico
Si 80% 80% 76% 78,57% 73%
No 20% 20% 24% 21,42% 27%
Menos de 7 2% 14% 7.4% 9,52% 42%
7 a 18 meses 2% 14% 5,5% 21,42% 42%
19 a 36 meses 20% 8% 11,1% 11,9% 12%
Mas de 37 meses 76% 64% 76% 57,14% 4%
6 horas o menos 2% 22% 30% 35,71% 55%
7 a 12 horas 44% 44% 22% 26,19% 27%
13 a 23 horas 40% 18% 15% 4,76% 5%
24 horas 14% 16% 33% 33,33% 13%
Si 22% 82% 31% 47,61% 80%
No 78% 18% 69% 52,38% 20%
Ninguno 56% 30% 20,37% 11,90% 51%
Familiar 6% 52% 70,37% 85,71% 0%
Religioso 0% 4% 1,85% 0% 0%
Social 38% 14% 5,5% 2,3% 49%

Profesional 0% 0% 1,85% 0% 0%
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Relacion suya con la persona a quien cuida

Esposo (a) 22% 30% 26% 47,61% 21,81%
Madre / padre 60% 12% 20% 9,52% 40%
Hijo (a) 14% 18% 33% 38,09% 16,36%
Abuelo (a) 0% 0% 2% 0% 0%
Amigo (a) 0% 2% 2% 0% 10,9%
Otro 4% 38% 17% 4,76% 9,09%
N/A 0% 0% 0% 0% 1,81%
6-8 90% 44% 54% 64,28% 60%
9-11 8% 30% 30% 21,42% 36%
12-24 2% 26% 16% 14,28% 4%
0-2 90% 60% 72% 66,66% 49%
3-4 8% 24% 7% 19,04% 36%
5-7 2% 2% 15% 11,90% 13%
8-10 0% 14% 6% 2,4% 2%

Caracteristicas de los cuidadores

El nivel de sobrecarga del cuidador reflejo que para la region
Pacifico la sobrecarga leve fue de 21,80% e intensa en el 74,50%;
en el Caribe continental el 50% no presentaba carga, la sobrecarga
leve fue de 22% y la intensa de 28%; en la Amazonia sin carga el
52%, con sobrecarga leve 38% e intensa en el 10%; en el Caribe
insular sin carga el 64,9%, con sobrecarga leve el 16,6% e intensa
enel 18,5%; en la Orinoquia sin carga el 87,34%, con sobrecarga
leve el 7,14% y la intensa de 5,52%. En general, se identifican
asociaciones débiles entre las variables socio-demograficas de
cuidado con el nivel de carga percibido por el cuidador familiar
de personas con ECNTy se encuentran entre 0,18 y 0,39. La tinica
variable que presenta una asociacion considerable respecto a la
percepcion de la carga es la region (Tabla 2).

Tabla 2. Valores del coeficiente ETA entre la percepcion de carga
del cuidado del cuidador familiar y las variables de caracterizacion.

Caracteristica analizada Valores de ETA

Region 0,58

Edad 0,21

Grado de Escolaridad 0,30
Estado Civil 0,27
Ocupacion 0,18
Estrato 0,39
Tiempo como cuidador 0,24
Unico cuidador 0,27
Relacion con paciente 0,27

Comparacion de la percepcion de la carga con el cuidado
del cuidador familiar por regiones

Se identifica que la distribucion de la percepcion de carga
no es igual en las cinco regiones, ya que el valor p asociado es
aproximadamente cero (Tabla 3).

Tabla 3. Resultados de la prueba Kruskal-Wallis agrupando por Region.

Prueba Kruskal-Wallis

Nivel de percepcion de carga

Chi-Cuadrada 91,24
Gl 4
p valor 0,00

En el analisis de comparaciones multiples bajo el método
DMS se encontré que las regiones de Orinoquia y Pacifico
difieren significativamente del resto y difieren entre ellas. La
percepcion media de la carga en la region pacifica es mayor que
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la de la region de Caribe continental, que a su vez es mayor que
la de la Amazonia; esta tltima es mayor que la de la region de

Caribe insular. La percepcion media de la carga en la region de
Orinoquia es la menor de todas las regiones (Tabla 4).

Tabla 4. Comparaciones multiples por region con la variable dependiente percepcion de la Carga. Método DMS.

Diferencia de
medias (I-J)

(1) Region

(J) Region

Intervalo de

Error Confianza al 95%

Estandar

Caribe continental -1,74

Caribe insular 4,03
Amazonia
Orinoquia 8,541(*)
Pacifica -13,385(%)
Amazonia 1,74
Caribe insular 5,770(*)
Caribe continental
Orinoquia 10,281(*)
Pacifico -11,645(%)
Amazonia -4,03
Caribe continental -5,770(*)
Caribe insular
Orinoquia 4,511(*)
Pacifico -17,416(%)
Amazonia -8,541(*)
Caribe continental -10,281(*)
Orinoquia
Caribe insular -4,511(%)
Pacifico -21,926(*)

Amazonia 13,385(*

(
Caribe continental 11,645(*
Pacifico
Caribe insular 17,416(*
(

)
)
)
21,926(*)

Orinoquia

* La diferencia entre las medias es significativa al nivel ,05.

Discusion

Lamayor parte de los cuidadores familiares en las regiones
de frontera colombiana son mujeres, con porcentajes que
van de 76% a 88%. Al igual que en este, otros estudios han
documentado prevalencia del género femenino en labores
de cuidado (16-18). En dichas investigaciones también se
han planteado los riesgos que enfrentan las mujeres ante
la multiplicidad de roles que deben asumir en igualdad de
oportunidades, respecto a otros grupos sociales y miembros
de la familia (19).

En cuanto a la relacion de edad entre el cuidador y la
persona con ECNT y dada la importante asociaciéon que
se puede establecer entre la edad avanzada y la aparicién

Li Limite
Inferior Superior

0,411 -5,9 2,42
2,071 0,053 -0,05 8,11
2,209 0 4,19 12,89
2,062 0 -17,45 -9,32
2,111 0,411 -2,42 59
2,071 0,006 1,69 9,85
2,209 0 5,93 14,63
2,062 0 -15,71 -1,58
2,071 0,053 -8,11 0,05
2,071 0,006 -9,85 -1,69
2,171 0,039 0,23 8,79
2,022 0 21,4 -13,43
2,209 0 -12,89 -4,19
2,209 0 -14,63 -5,93
2,17 0,039 -8,79 -0,23
2,163 0 -26,19 -17,67
2,062 0 9,32 17,45
2,062 0 7,58 15,71
2,022 0 -14,63 -5,93
2,163 0 17,67 26,19

de ECNT, podria esperarse que sean personas menores
quienes mayoritariamente asuman la responsabilidad de
ser cuidadores. En este estudio se observa que, excepto por
la regién del Pacifico, el cuidador en su mayoria atiende a
personas de mayor edad. Llama la atencidn que la tercera
parte de cuidadores sean del mismo rango de edad de las
personas con ECNT en las regiones de Amazonia y Caribe
continental y que gran parte de ellos sean personas mayores
que cuidan a familiares mas jovenes en la region Pacifica.
Sin embargo, es importante mencionar que la prevalencia
de la ECNT no esta unicamente en personas mayores, se
puede encontrar en nifios, jovenes y adultos. Valdria la
pena reflexionar respecto a: ;Quiénes seran los cuidadores
de los cuidadores? Este aspecto también ha sido analizado
en Chile (20). Hallazgos similares de edad y género fueron
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reportados en cuidadores de la Orinoquia colombiana, en
la ciudad de Villavicencio (21).

Al observar indicadores asociados con las NBI se
encontrd que el nivel de analfabetismo fluctia entre el 0 y
20% en las regiones; la del Pacifico presenta el menor nivel
educativo. Es de resaltar que, a pesar de las dificultades
geograficas y el nimero de etnias presentes, que es mayor
en la region Amazonica, no aparece alli analfabetismo,
mientras que en regiones como la Orinoquia se reporta
el 11,9%. Al revisar el nivel mas alto de educacion se
encontro que no hay personas con nivel universitario o mas
alto ni en Amazonia ni en el Pacifico; el 22% tiene nivel
universitario completo o posgrado en el Caribe insular, 16%
tiene posgrado en el Caribe continental y 16,7% tienen nivel
universitario completo o posgrado en Arauca.

Con respecto al estrato, en las fronteras solo se
encontraron cuidadores familiares de personas con ECNT en
estratos 1 al 4 y priman en el grupo los estratos 1y 2 que, en
todos los casos, superan el 50%; para Amazonia y Pacifico
la cifra llega al 100%. Por ultimo frente a la ocupacion se
encontraron fenémenos marcados como el trabajo pago,
trabajo remunerado y, por supuesto, el desempleo; cifras que
superan en mucho los indices de desempleo nacional (22). En
conjunto, estos hallazgos ratifican la inequidad anteriormente
expuesta entre el centro y periferia nacional (5).

Los cuidadores familiares del estudio cuentan en todas
las regiones con vinculo familiar estable. Este vinculo
podria apoyar la labor de cuidado, excepto en quienes se
dedican al cuidado de su propia pareja. En estos casos, el
afrontamiento conjunto ha demostrado ser mas efectivo aun
en los casos mas dificiles (23) y la ausencia del mismo es
una experiencia muy dolorosa, a pesar del pronostico (24).

La religion ha demostrado ser una parte fundamental de
la espiritualidad que tiende a fortalecerse en la experiencia
de cuidado de personas con ECNT (25). A este respecto,
se encontr6 que los cuidadores familiares se identifican
con una religién en una amplia mayoria. Sin embargo,
el compromiso con esta religiéon es generalmente medio
o bajo. No es para nada sorprendente que sea el Caribe
insular en donde se exprese mayor compromiso religioso,
dado el liderazgo que histéricamente ha tenido la iglesia en
el Archipiélago (26).

Con respecto al nivel de funcionalidad del cuidador
valorado mediante la prueba PULSES, se encontr6 que el
grado de disfuncion que predomina tiende a ser leve, siendo
el grupo con mayor limitacion el del Pacifico. Vale la pena
recordar que en el Pacifico se presenta un mayor nimero

de cuidadores mayores a las personas con ECNT, lo que
parcialmente podria explicar este hallazgo.

Con respecto al uso de las Tecnologias de la Informacion
y la comunicacion (TIC), los hallazgos sefialan que en el
mejor de los casos el conocimiento 6ptimo es menor a la
tercera parte del grupo y el acceso optimo flucttia de 0 a 38%,
lo que contrasta con datos oficiales. Esta limitacion reduce
importantes posibilidades de brindar apoyo con el uso de
las TIC a los cuidadores en su experiencia de atender a una
persona con ECNT que ha sido documentada por varios
autores regionales (27-33).

Frente a las condiciones del cuidado se pudo establecer
que, en este grupo, la mayor parte de los cuidadores son
familiares de la persona con ECNT: tienen vinculo de
pareja o filial directo. En su mayoria, estos CF cuidan a su
familiar desde el momento del diagndstico de la enfermedad
y han estado realizando esta labor por mas de 37 meses; sin
embargo en la Region Pacifica se observa un comportamiento
diferente de esta variable: los CF llevan en su labor menos
de 18 meses. Esta situacion podria explicar el hecho de
que sientan mayor dificultad en el cuidado, como lo afirma
Chaparro al sefialar que, a mayor tiempo como cuidador,
mayor es el vinculo entre este y la persona a quien se cuida,
lo que facilita la labor del cuidado (34).

Se puede observar una diferencia importante en el nimero
de horas requeridas para el cuidado. Mientras en Amazonia
y el Caribe continental el grupo mayoritario requiere entre
7 y 12 horas, en el Caribe Insular y la Orinoquia el tiempo
requerido se polariza con dos grupos significativos que
requieren o menos de 6 horas al dia o cuidado permanente.
En el Pacifico, 82% requiere menos de 12 horas. Frente a
si son o no los unicos cuidadores, en el Caribe insular y
la Amazonia, la mayor parte de los cuidadores comparten
esta responsabilidad. En el Caribe continental y el Pacifico,
la mayor parte son Unicos cuidadores y en la Orinoquia se
reparte casi por mitad entre los cuidadores Ginicos y quienes
no lo son. Estas condiciones se han encontrado asociadas
con la percepcioén de carga aunque en este estudio no fueron
demostradas (35).

Con respecto a los apoyos con que cuentan para dar
cuidado, en Amazonia el grupo mayoritario sefiala no tener
apoyos. En el Caribe insular, el Caribe continental y la
Orinoquia reconocen el apoyo familiar como el principal.
En el Pacifico casi la mitad sefialan no tener apoyo, mientras
la otra mitad refieren el apoyo social como fundamental.
Otros autores que desarrollaron su estudio en la frontera
colombo-venezolana, sefialan la importancia del apoyo
social para aliviar la carga del cuidado (36).
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Los datos revelan que hay una importante disfuncioén
entre los receptores de los cuidados con porcentajes
entre 10% y 56%. De ellos, tienen dificultad cognitiva en
porcentajes del 10 al 51%. Estos niveles de discapacidad se
han asociado con la precepcion de carga del cuidado (37,38).

Por ultimo, con respecto a la carga, se pudo establecer
que la region Pacifica percibe la mayor carga del cuidado
por parte de los CF de personas con ECNT, hallazgos que
se diferencian de estudios que reportan un menor nivel
de carga con el cuidado en cuidadores prioritariamente
femeninos y mayores de 60 afios que dedicaban 12 horas
diarias 0 mas ese cuidado (39). Con base en los hallazgos,
tampoco se puede afirmar que exista una relacion entre las
caracteristicas sociodemograficas o condiciones de cuidado
y la percepcion de carga con el mismo como lo afirman
otros autores (40).

Conclusiones

El cuidado de personas con ECNT se asocia con
compromiso de la salud del cuidador, en especial cuando los
apoyos no son suficientes. Por ello, y con base en hallazgos
similares, se ha recomendado el establecimiento de politicas
y programas para la atencion de personas con ECNT que
incluyan tanto al enfermo como a su cuidador familiar (41).
Programas dirigidos a apoyar al cuidador han demostrado
ser significativos para hacer la diferencia en su capacidad
de cuidar o en disminuir la percepcion de carga del cuidado
(42-45).

Para esto sera necesario, en primera instancia, profundizar
en las diferencias que presentan los cuidadores en cada region
para que, como se ha sefialado, los apoyos puedan resultar
mas efectivos (46). Con estos hallazgos, es fundamental dar
continuidad al estudio de la situacion de los CF de personas
con enfermedad crénica en las regiones de frontera. Es
necesario explorar las enfermedades cronicas que padecen
los pacientes, ampliar el tamafio de muestra de manera que
se pueda garantizar aleatorizacion y homogeneidad de esta,
favoreciendo la generalizacion de los resultados.

Por otro lado, se requiere indagar variables propias de
las regiones con poblaciones tan diversas y culturas tan
heterogéneas que puedan incidir en la percepcion de carga
de los CF. Para ello se requieren abordajes cualitativos que
ahonden en las percepciones, vivencias y significados que los
CF atribuyen a esta situacion.
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