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Resumen

Contexto: El incremento de las enfermedades cronicas no trasmisibles como respuesta al
patrén epidemioldgico que caracteriza a la region y al pafs se refleja en todos los grupos
etdreos. Paralelo al gasto total que representa el curso de la enfermedad crénica, surge el
fendémeno creciente del desgaste y la carga de aquellas personas que tienen que asumir
el cuidado del otro: el cuidador familiar. Se requiere investigacion en enfermeria que
permita conocer la experiencia y problemdtica de los cuidadores en diferentes contextos
de cuidado.

Objetivo: Comparar las caracteristicas de los cuidadores familiares de pacientes con
enfermedades cronicas de Cartagena, Colombia.

Meétodo: Se diserié un estudio descriptivo de corte transversal para comparar las carac-
teristicas de los cuidadores de pacientes con enfermedad de Alzheimer, nifios en situacion
de discapacidad y enfermedad cerebro vascular, y las caracteristicas de los cuidadores de
personas que conviven con el virus del VIH-sida. Para la caracterizacion de los cuidadores
se utilizo la encuesta disefiada por el grupo de cuidado al paciente cronico de la Universidad
Nacional de Colombia.

Resultados: Participaron 294 cuidadores. Un total de 85 cuidadores de pacientes con
Alzheimer; 96, de nifios en situacion de discapacidad; 58, de pacientes con enfermedad
cerebrovascular; y 55, de personas que conviven con el virus del VIH-sida.
Conclusiones: Se encontré heterogeneidad entre las caracteristicas de los cuidadores de
personas que conviven con el virus del VIH y los tres grupos de cuidadores restantes en
la ciudad de Cartagena.

Palabras claves: Cuidadores familiares, enfermedad crénica, estudio comparativo
(Cuiden, Bireme).
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Abstract

Context: The increased rates of the non transmissible chronic diseases as an answer to the
epidemiological pattern in the region and the country is reflected in all the age groups. With
the total cost of the illness’ chronic course, comes the increasing phenomenon of wearing
out and the weigth of those who have to take care of another person: The family caregiver.
It requires research in nursing that permits the knowledge of the experience and issues
related in different contexts.

Object: To compare the characteristics of the family caregivers, whose patients suffer critical
diseases in Cartagena, Colombia.

Methodology: Cross sectional study was carried out to compare the characteristics of the
patients’ caregivers with Alzheimer, children in disability situations, and cerebro-vascular
illnesses and the characteristic of caregivers of people with HIV-aids. For characterization
of caregivers, we used the survey called “Caracterizacion de los Cuidadores”, which was
well-documented by the Care Team from Universidad Nacional de Colombia.

Results: A total of 294 caretakers took part in the study: 85 caretakers of patients with
Alzheimer, 96 of children in disability, 58 with cerebro-vascular disease and 55 people
with HIV-aids.

Conclusions: Differences were found between the characteristics of caregivers whose
patients are infected with HIV-aids and three groups of caretakers remaining in the city
of Cartagena.

Key words: Families caregivers, chronic diseases, analytical research, comparative

research.

INTRODUCCION

Las enfermedades crénicas son actualmente
la principal causa de muerte en todo el mun-
do y ocasionan el doble de las defunciones
que las causadas por las enfermedades in-
fecciosas, las complicaciones del parto y la
desnutricién combinadas. Por varias décadas,
fueron la causa principal de defuncién en
Canadd y los Estados Unidos. Hoy en dia,
estas enfermedades son también la primera
causa de mortalidad en América Latina
y el Caribe. Provocan dos de cada tres
defunciones en la regién, segin datos de
la Organizacién Panamericana de la Salud
(OPS) para el 2002 (1).

Las enfermedades crénicas han alcanzando
proporciones epidémicas con mdultiples
consecuencias para la salud y la vida de las
personas, como son: discapacidad y afios
de vida productivos perdidos y pérdidas de
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vidas humanas, muchas se inician en edades
tempranas. El costo social es incalculable y
representan una problemadtica ética hasta
ahora no abordada. Provocan un gran con-
sumo de los presupuestos nacionales, al
aumentar lademanda de servicios de cuidado
en los sistemas de salud; muchas veces
superan su capacidad de respuesta (2).

Vivir con una enfermedad crénica discapa-
citante se refiere a la experiencia de padecer
un trastorno orgdnico y funcional que pro-
voca alteraciones en las funciones y/o
estructuras corporales y algin grado de
limitacién en la actividad de la persona.
Esto puede requerir de largos periodos
de cuidado, tratamiento paliativo y segui-
miento permanente por parte de los profe-
sionales de la salud (3).

El cuidado a las personas en estado de cro-
nicidad, generalmente, lo brinda la familia.
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La informacién que la familia posee es
producto de la orientacién que recibe de
manera informal en la consulta ambulato-
ria 0 en la de alta de un servicio de hospi-
talizacién. Esta informacién se brinda para
satisfacer las necesidades bdsicas relacio-
nadas con la enfermedad. Por lo general, se
desconocen las necesidades de la persona
que debe asumir el nuevo rol de cuidador
(4-5).

Al hablar de cuidadores familiares se ha-
ce referencia a las personas adultas, con
vinculo de parentesco o cercania, que asu-
men las responsabilidades del cuidado de
un ser querido que vive en situacién de
enfermedad crénica discapacitante y par-
ticipa con él en la toma de decisiones. Los
cuidadores realizan o supervisan las acti-
vidades de la vida diaria y buscan com-
pensar las disfunciones que existen en el
receptor del cuidado (3).

Reconocer a los cuidadores como un com-
ponente esencial del sistema de cuidado
de la salud exige aceptar su potencial y
sus limitaciones, y darles herramientas
para mejorar su habilidad de cuidado, en
términos de incrementar su capacidad de
afrontamiento, de tal manera que satisfagan
las necesidades de la persona enferma, res-
pondan a la problematica familiar, manten-
gan su propia salud y fomenten una buena
relacién con la persona cuidada (4).

Es importante identificar y conocer a los cui-
dadores familiares principales, de manera
que se posibilite el conocimiento entre ellos,
la conformaciéon de redes de apoyo y el
fortalecimiento de sus habilidades de cui-
dado (4).

Las caracteristicasinherentes alaenfermedad
crénica generan impactos diferentes en los
cuidadores familiares, el rol de cuidador y su
habilidad de cuidado. En esta investigaciéon
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se estudio la situacién de los cuidadores de
personas con enfermedad de Alzheimer,
enfermedad cerebrovascular y la discapaci-
dad en nifios y se compararon con los cui-
dadores de personas que conviven con el
virus del VIH-sida.

El objetivo de este estudio fue comparar las
caracteristicas de los cuidadores familiares
de pacientes con enfermedades crénicas de
Cartagena, Colombia.

METODO

El estudio tiene un disefio descriptivo, cuan-
titativo de corte transversal. Lainvestigacion
respetd los pardmetros éticos para estudios
con seres humanos. Esta investigacion
fue aprobada por el Comité de Etica de la
Universidad de Cartagena. Los participantes
firmaron consentimiento informado, la par-
ticipacion fue voluntaria, el manejo de la
informacién fue confidencial, se empleé la
evidencia disponible para la intervencién
terapéutica a los cuidadores familiares y se
solicité la autorizacién para el uso de los
instrumentos (6).

Se solicité la participacion de cuidadores
familiares principales delaciudad de Cartage-
nade pacientes conenfermedad de Alzheimer,
de nifios en situacion de discapacidad fisica
y cognoscitiva, enfermedad cerebrovascular
y de personas que conviven con el virus
del VIH-sida. Se realizé un muestreo no pro-
babilistico, por conveniencia, a través de la
seleccion de las direcciones, tomadas de las
historias clinicas de la consulta externa en
tres de las cuatro instituciones hospitalarias
y de la seleccién de los cuidadores que acu-
dian a los programas desarrollados por una
Fundacién en la ciudad de Cartagena (Co-
lombia), durante los afios 2006 y 2007.

Para determinar los atributos de los cuida-
doresseutilizé la encuesta de caracterizaciéon
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de los mismos, disefiada por el Grupo de
Cuidado al Paciente Crénico de la Uni-
versidad Nacional de Colombia, la cual
consta de 13 preguntas cerradas y propor-
ciona informacién sociodemogréfica y
otra relacionada con las caracteristicas de
dedicacién al cuidado y la atencién de los
cuidadores. La patente de este instrumento
estd en curso.

Los participantes del estudio se entrevista-
ron en la institucién a la que asistian o se
visitaron en su lugar de residencia. Enfer-
meras profesionales o estudiantes de dltimo
semestre de enfermeria entrenados, y con
experiencia, aplicaron los cuestionarios

Para el andlisis e interpretacién de los re-
sultados se utiliz6 la estadistica descriptiva
a partir de distribuciones de frecuencias ab-
solutas y relativas. Porlanaturalezanominal
de las variables estudiadas, los grupos de
cuidadores fueron comparados utilizando
la prueba Ji cuadrado. Para esto ultimo se
tomé como referencia el grupo de cuidadores
de personas que conviven con el virus del
VIH-sida. Se consideraron diferencias signi-

ficativas aquellas que mostraron valores de
probabilidad menores del 5%.

RESULTADOS

Participaron un total de 294 personas cui-
dadoras, distribuidas en 84 cuidadores de
pacientes con Alzheimer; 67 cuidadores
de nifios en situacién de discapacidad; 62
cuidadores de personas que conviven con
el virus del VIH-sida, y 60 cuidadores de per-
sonas con enfermedad cerebro vascular, de
la ciudad de Cartagena. Del total del grupo
estudiado, el 87% correspondié al género
femenino;elrango deedad del grupo general
de cuidadores guard6 proporciones similares
en las edades mayor y menor de 35 afios. En
cuanto a la escolaridad de los cuidadores,
el 72% tenia bachillerato completo o incom-
pleto y un 83% de ellos pertenece al nivel
socioeconémico bajo. Con respecto a la ex-
periencia de cuidado, el 88% cuida desde
el momento del diagndstico, el 69% de ellos
son Unicos cuidadores y llevan mas de 18
meses en esta tarea. Las caracteristicas socio-
demogréficas delos cuidadores se presentan
en la Tabla 1.

Tabla 1
Caracterfsticas sociodemogréficas de los cuidadores

Género del cuidador Frecuencia Porcentaje
Masculino 37 13
Femenino 257 87
Edad del cuidador

Mayor de 35 afios 145 49
Menor o igual a 35 afios 149 51
Escolaridad del cuidador

Primaria completa o incompleta 83 28
Bachillerato Completo o Incompleto 211 72
Estado civil del cuidador

Sin pareja estable 121 41
Con pareja estable 173 59
Ocupacién del cuidador
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Dedicado Hogar 165 56
Otros 129 44
Nivel socioeconémico Bajo

Si 245 83
No 49 17
Cuida a la persona desde el momento del diagnéstico

Si 259 88
No 35 12
Tiempo que lleva como cuidador

Mads de 18 meses 204 69
18 meses 0 menos 90 31
Numero de horas diarias que le dedica al cuidado

Mis de 12 horas 196 67
12 horas o menos 98 33
Es el Gnico cuidador del paciente

St 188 69
No 85 31
Relacién con la persona cuidada

Hijo 136 46
Otro 158 54
Edad del paciente

Mayor que el rango de edad del cuidador 140 48
Del mismo rango o menor edad del cuidador 154 52

Fuente: Datos de la investigacion

Al comparar los cuidadores de personas
que conviven con el virus del VIH y otros
cuidadores de personas con enfermedades
crénicas (Tabla 2), se encontré que el primer
grupo de cuidadores comparten similitudes
relativas en las variables, cuida a la persona

desde el momento de su diagndstico, esco-
laridad del cuidador y estado civil del
cuidador. En el resto de las variables estu-
diadas se encontrd heterogeneidad, en lo
que respecta a nivel socioeconémico bajo,
numero de horas que dedica al cuidado y
relacién con la persona cuidada.

Tabla 2
Comparacién entre los grupos de cuidadores

Nifios en
Caracteristicas VIH-sida Alzheimer si'tuaci(’)r'l de ACV
Discapacidad
N | % N | % n | % n | %

Cuida a la persona desde el diagnéstico

Si 54 98,2 63 74,1 90 93,8 52 89,7
No 1 1,8 22 25,9 6 6,3 6 10,3
Edad del cuidador

Mayor de 35 afios 42 76,4 16 18,8 43 44,8 44 75,9
Menor o igual a 35 afios 13 23,6 69 81,2 53 55,2 14 24,1
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Edad del paciente del mismo rango o menos que el cuidador

Si 44 80,0 11 12,9 96 1100,0 4 6,9
No 11 20,0 74 87,1 0 0,0 54 93,1
Escolaridad del cuidador

Primaria completa o incompleta 19 34,5 24 28,2 23 24,0 17 29,3
Bachillerato completo o incompleto 36 65,5 61 71,8 73 76,0 41 70,7
Estado civil del cuidador

Sin pareja estable 20 36,4 38 44,7 37 38,5 26 44,8
Con pareja estable 35 63,6 47 55,3 59 61,5 32 55,2
Ocupacién del cuidador

Dedicado al hogar 28 50,9 34 40,0 72 75,0 31 53,4
Otros 27 49,1 51 60,0 24 25,0 27 46,6
Nivel socioeconémico bajo

Si 25 45,5 45 52,9 93 96,9 56 96,6
No 30 54,5 40 47,1 3 3,1 2 3,4
Tiempo que lleva como cuidador

Mis de 18 meses 28 50,9 69 81,2 84 87,5 23 39,7
18 meses 0 menos 27 49,1 16 18,8 12 12,5 35 60,3
Ntmero de horas diarias que le dedica al cuidado

Mis de 12 horas 25 45,5 51 60,0 82 85,4 38 65,5
12 horas o0 menos 30 54,5 34 40,0 14 14,6 20 34,5
Relacién con la persona cuidada

Hijo 4 7,3 33 38,8 71 74,0 28 48,3
Otro 51 92,7 52 61,2 25 26,0 30 51,7

Fuente: Datos de la investigacion

Alhacerlas pruebas de comparaciénestadis-  significativas, escolaridad (primaria completa
ticaentrelos gruposde cuidadores, utilizando o incompleta, p=0.576) y estado civil (sin
laprueba chicuadrada, considerdndosesigni-  pareja estable p=0.669), tal como se aprecia

ficativos valoresde p<0.05,s6lodos variables  en la Tabla 3.
no mostraron diferencias estadisticamente

Tabla 3
Comparacién estadistica entre los grupos de cuidadores de la ciudad de Cartagena

% cuidadores
Caracteristicas del cuidador cclzrl::irsg: ifn? 1;;: otros cu‘?dadores 4
virus del VIH-sida
Cuida a la persona desde el diagnéstico 18,37 69,73 0,001
Del mismo rango de edad o menor 14,97 37,76 0,001
Edad mayor de 35 afios 14,29 35,03 0,001
Escolaridad primaria completa o incompleta 6,46 21,77 0,576
Estado civil sin pareja estable 6,80 34,35 0,669
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Ocupacién dedicado al hogar 9,52 46,60 0,001
Nivel socioeconémico bajo 8,50 66,99 0,001
Tiempo que lleva como cuidador méds de 18 meses 9,52 59,86 0,001
Horas dedicadas al cuidado mads de 12 horas 8,50 58,16 0,001
Relacién con la persona cuidada hijo 1,36 44,90 0,001

Fuente: Datos de la investigacién PRUEBA Chi?
DISCUSION

Al analizar los cuatro grupos de cuidadores
de la ciudad de Cartagena se encontrd, con
relacién al género, una mayor proporcién de
mujeres desempefiando este rol; hallazgos
similares se han reportado en la literatura
sobre el desempefio de la mujer como cuida-
doras (5, 7, 8,). Histéricamente a la mujer
se le ha asignado este papel, aduciendo
condiciones inherentes a su naturaleza que
la preparan para cuidar y para ser mds ab-
negada (9). En el entorno colombiano es
frecuente que los familiares, en especial las
mujeres, asuman el papel de cuidadoras de
los enfermos crénicos, mucho més si éste es
un nifio (10). En otros estudios del contexto
nacional e internacional se han reportado
comparaciones de cuidadores familiares,
con predominancia del género femenino y
diferencias que evidencian que la carga de
cuidado es més frecuente en mujeres que en
hombres (3, 4,11).

A nivel mundial, Garcia et al. encontraron
e informaron el predominio de las mujeres
como cuidadorasinformales, conmenornivel
educativo, sin empleo y de clases sociales
menos privilegiadas son las que componen
el gran colectivo de cuidadoras (12).

Con relacién a la situacion del cuidador de
personas que conviven con el virus del VIH-
sida, Ubeda et al. estudiaron las caracteris-
ticas de los cuidadores informales de estos
pacientes e informaron que la mayoria son
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mujeres con una media de edad de 50 afios,
prestan un elevado ntimero de cuidados y su
calidad de vida se ve alterada a consecuencia
de esta labor (13). Asi mismo, Alvarez en-
contré que la mayoria de los cuidadores
son mujeres adultas, que se encuentran en
pleno desarrollo de su productividad, que
han asumido la responsabilidad de cuidar,
ademds de las tareas propias de su rol (14).

La mayor concentracién de cuidadores se
encuentra en el rango menor o igual a 35
afos. Este hallazgo esreferidoenlaliteratura
como las dificultades de una generacién
intermedia o “séndwich” sobre la cual recae,
ademds de la crianza de los hijos, el cuidado
de las personas dependientes y mayores (3,
4,11, 15, 16).

En el presente estudio se observé que la
edad de los cuidadores de la persona con
VIH-sida es mayor que la edad de la persona
cuidada; datointeresante sise considera que,
tradicionalmente, los hijos cuidan de los
padres. Pero en el caso de los cuidadores de
personas que conviven con el virus del VIH-
sida, personas mayores atienden amiembros
de familia j6venes con VIH-sida. Las mujeres
se ven especialmente afectadas, ya que son
ellaslas que enlamayoriadelos casos cuidan
de la familia (14, 17).

Encuantoal tiempo de cuidado, predominan
los cuidadores con un tiempo de experiencia
de mds de 18 meses y una dedicaciéon de
mds de 12 horas diarias, desempefidandose

187



Amparo Montalvo Prieto, Inna E. Flérez Torres

ademds como tnicos cuidadores. Estudios
europeos sefialan que el cuidado en casa
de un familiar es una actividad intensa. En
Inglaterra, evidencias estadisticas sefialan
que un millén y medio de cuidadores pro-
porcionan un promedio de 20 horas de cui-
dados a la semana y un millén le dedican
mds de 36 horas (18). De igual forma, datos
epidemiolégicos sobre los cuidadores fami-
liares enla poblacién espafiola sefialan que el
85% de los cuidadores es de sexo femenino y
prestan ayuda diaria a su familiar (19). Espe-
cificamente en Andalucia, Garcia-Calventeet
al., en un estudio comparativo por género y
calidad de vida, refieren queladuraciéndela
«jornada laboral» de una cuidadora no tiene
principionifin, adoptanamenudo otrosroles
de manera simultdnea, es decir, cuidadora a
la vez que madre-esposa-hija, ama de casa
y/o trabajadora, y la dificultad para com-
patibilizar las distintas responsabilidades
repercute en la vida de ellas (12).

Conrelacién al grado de escolaridad del cui-
dador se encontré que unamayor proporcién
de los cuidadores s6lo posee formacién de
primariacompleta oincompleta. En contextos
internacionales se han informado similares
resultados, relacionados con altos porcentajes
de estudios primarios en los cuidadores (19).
Asimismo, se encontré la escolaridad baja y
seplantedlarelacién delbajonivel educativo
en el ejercicio del cuidado, especialmente en
lo que respecta al desarrollo cognoscitivo
(20).

En cuanto al estado civil, el mayor niimero
delos cuidadores posee una relacién estable.
Adiferencia de otros hallazgos que informan
que el 56% de los cuidadores no tiene pareja
permanentey esta circunstancialarelacionan
con la carencia de una red familiar adecuada
paraelapoyoenlasnecesidades del cuidador
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(12, 20).

La ocupacién del mayor ntiimero de cuida-
dores del estudio es en el hogar. Este resul-
tado guarda relacién con datos hallados en
otras investigaciones del contexto nacional,
que encontraron como dedicacién del cui-
dador el hogar (9, 20, 21, 22). Las mujeres
deben asumir multiples roles en el hogar,
incluido el de cuidadoras de familiares en-
fermos (12).

Enel grupoenestudio se presenté unamayor
proporcién de cuidadores que pertenecen
a un nivel socioeconémico bajo, dato que
concuerda con el panorama nacional en lo
referente a la situaciéon socioeconémica de
los cuidadores. (20, 22).

Con respecto a los cuidadores de otras
situaciones de cronicidad (14, 17), las personas
que asumen el cuidado de individuos que
conviven con el virus del VIH-sida informan
con mayor frecuencia agotamiento fisico y
emocional, falta de conocimiento y recursos
para lidiar con hijos adultos que padecen
esta enfermedad, conflictos familiares, estig-
matizacién social, discriminacién y rechazo,
falta de informacién y apoyo.

Los cuidadores de personas con VIH-sida
experimentan soledad e impotencia por ver
morir a sus hijos o seres queridos. A nivel
econémico, en el caso de que trabajen, tienen
que dejar de hacerlo por el rol de cuidador o
mantienen a sus familiares enfermos con sus
propios ingresos. Ejercer el rol de cuidadores
de tiempo completo puede aislarlos social-
mente. Adicionalmente, muchos cuidadores
son objeto de estigmatizacién y aislamiento
(17).

Al comparar diez de las caracteristicas
estudiadas delos cuidadores de personas que
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conviven con el virus del VIH-sida, conlos tres
grupos restantes de cuidadores, se observan
caracteristicas heterogéneas.S6lolas variables
escolaridad y estado civil no mostraron
diferencias estadisticamente significativas
entre los dos grupos de cuidadores (p=0.576
y p=0.669), respectivamente. A la luz de
esta comparacion, los hallazgos obtenidos
sugieren que las diferencias del contexto de
cuidado particularizan la situacién del cui-
dador y su experiencia de cuidado.

Es importante resaltar que los resultados
presentados proveen las bases para futuras
investigaciones que permitan explorar
otras caracteristicas de los cuidadores, pro-
fundizar en su realidad y experiencia. A
los profesionales de enfermeria, este tipo
de conocimiento les permite abordar las
necesidades de cuidado de los cuidadores
en un contexto de totalidad, las cuales se
ven afectadas, en el caso de cuidadores de
personas que conviven con el virus del VIH-
sida por la discriminacién y el rechazo de la
sociedad.
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