A

ISSN 1794-9831
E-ISSN 2322-7028
Vol. 13 No. 1
Ene - Jun 2016

Cucuta, Colombia

Recibido:
28 de Enero de
2016

Aceptado por
pares: 2 de Abril
de 2016

Aprobado:
20 de Mayo de
2016

* Enfermera. Doctora
en Enfermeria.
Profesora Asociada,
Facultad de Enfermeria,
Universidad Nacional
de Colombia.

Bogota, Colombia.
Correo electronico:
olchaparrod@unal.
edu.co

** Enfermera. Magister
en Enfermeria.
Profesora Titular (p),
Facultad de Enfermeria,
Universidad Nacional
de Colombia. Bogota,
Colombia. Correo
electronico: lbarrerao@
unal.edu.co

*** Enfermera.
Magister en
Enfermeria. Profesora
Asociada, Facultad

de Enfermeria,
Universidad Nacional
de Colombia. Bogota,
Colombia. Correo
electronico: evargasr(@,
unal.edu.co

**** Enfermera.
Doctor en Enfermeria.
Profesora Auxiliar,
Facultad de Enfermeria,
Universidad Nacional
de Colombia.

Bogota, Colombia.
Correo electronico:
spacarrenom@unal.
edu.co

***%* Descriptores en
Ciencias de la Salud
(DeCS), en la pagina
http://decs.bvs.br/E/
DeCS2015_Alfab-S.
htm de la Biblioteca
virtual en salud del
proyecto BIREME,
de la Organizacion
Mundial de la Salud
y de la Organizacion
Panamericana de la
Salud.

Mujeres cuidadoras familiares de personas con

enfermedad cronica en Colombia'

Lorena Chaparro-Diaz*
Lucy Barrera-Ortiz*
Elizabeth Vargas-Rosero™*
Sonia Patricia Carrefio-Moreno***

RESUMEN

Objetivo: describir las caracteristicas sociodemograficas y la sobrecarga en cuidadoras
colombianas, y explorar la asociacion existente entre la sobrecarga y las variables de
edad, escolaridad, estrato, tiempo como cuidadora y numero de horas que cuida al dia.
Materiales y Métodos: estudio descriptivo y de asociacion con 1183 cuidadoras de las
cinco regiones de Colombia. Se midieron las variables sociodemograficas y de sobrecarga
con el cuidado, a partir de la aplicacion de la Encuesta para la Caracterizacion del Cuidador
Familiar de una Persona con Enfermedad Cronica y la Escala de Sobrecarga del Cuidador
de Zarit. Resultados: el rango de edad de las cuidadoras que predomina estd entre los
36 y 59 afios, el nivel educativo es heterogéneo, la mitad de las cuidadoras se dedica al
hogar como ocupacidn principal, religion predominante es la catolica. El 80 % cuida a la
persona con enfermedad cronica desde el momento de su diagnostico. Mas de la mitad
del grupo de participantes present6 ausencia de sobrecarga con el cuidado. La edad, el
tiempo como cuidadora y el estrato socioeconémico tienen una asociacion estadisticamente
significativa pero de magnitud débil con la sobrecarga de cuidado. No se encontr6 una
asociacion significativa entre la escolaridad de las cuidadoras. Conclusiones: se encontraron
asociaciones de magnitud leve entre la edad, el estrato socioecondémico, el tiempo como
cuidadora y la sobrecarga del cuidado; es vital consolidar un modelo que explique las
variables que inciden en la sobrecarga de cuidadoras de personas con enfermedad cronica
en el pais.

PALABRAS CLAVE: costo de enfermedad, cuidadores, enfermedad cronica, mujeres ™.
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ABSTRACT

Objective: to describe the sociodemographic characteristics and overload on Colombian
female caregivers, and to explore the association between overload, with the variables of
age, education, stratus, time as a caregiver and number of hours care per day. Materials
and Methods: adescriptive study and association with 1183 caregivers from five regions
of Colombia. Sociodemographic and care overload variables were measured through the
administration of the Encuesta para la Caracterizacion del Cuidador Familiar de una Persona
con Enfermedad Cronica and Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit. Results: the
age range of predominant caregivers is between 36 to 59 years, the educational level is
heterogeneous, half of the caregivers is dedicated to the home as their main occupation, the
predominant religion is Catholic. 80% care for the person with chronic illness from the time
of diagnosis. More than half the group of participants presented absence of overload with
care. Age, time as a caregiver and socioeconomic status, have a statistically significant but
weak magnitude care overload association. No significant association between schooling of
caregivers found. Conclusions: mild magnitude associations between age, socioeconomic
stratum, time as a caregiver and care overload found, It is vital to consolidate a model that
explains the variables that affect the overload of caregivers of persons with chronic diseases
in the country.

KEY WORDS: cost of illness, caregivers, chronic disease, women.
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RESUMO

Objetivo: descrever as caracteristicas sociodemograficas e sobrecarregar cuidadores
colombianos, e explorar a associacdo entre a sobrecarga, com as variaveis idade,
escolaridade, estrato, o tempo como um cuidador e do nimero de horas de cuidados por dia.
Materiais e Métodos: estudo descritivo e de associagdo com os cuidadores 1183 uma das
cinco regides da Colombia. variaveis sociodemograficas foram medidos e sobrecarga com
cuidado a partir da aplicacao do Encuesta para la Caracterizacion del Cuidador Familiar
de una Persona con Enfermedad Croénica e do Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit. Resultados: a faixa etaria dos cuidadores predomina ¢é entre 36 a 59 anos, o nivel
educacional ¢ heterogéneo, metade dos cuidadores ¢ dedicado a casa como sua principal
ocupagao, religido predominante ¢ a catolica. 80% de cuidados para a pessoa com doenga
cronica a partir do momento do diagnostico. Mais da metade do grupo de participantes
apresentaram auséncia de sobrecarga com cuidado. Idade, tempo como um cuidador e nivel
socioecondmico, tém uma associagao estatisticamente significativa, porém fraca sobrecarga
de cuidados de magnitude. Nenhuma associacdo significativa entre a escolaridade dos
cuidadores encontrados. Conclusdes: associagdes leves magnitude entre idade, nivel
socioecondmico, o tempo como uma sobrecarga do cuidador e cuidados encontrado; E vital
para consolidar um modelo que explica as variaveis que afetam cuidadores sobrecarregar
as pessoas com doenga cronica no pais.

PALAVRAS-CHAVE: efeitos psicossociais da doenga, cuidadores, doenca cronica, as

mulheres.

74



INTRODUCCION

xiste evidencia de que el costo del cuidado de

personas con enfermedad cronica en diferentes

partes del mundo es alto (1-2). Por ende, en
muchos casos este cuidado no se realiza por parte de
personal profesional sino por familiares que asumen
esta labor. Globalmente, las personas que toman la
tarea de cuidar a una persona con enfermedad cronica
son, en mayor medida, mujeres (3-4).

Segun estudios, en Latinoamérica y especificamente
en Colombia (5-7), la dinamica no es contraria a la
internacional, es decir, el cuidado es asumido en mayor
porcentaje por las mujeres; los sistemas de salud y
los factores econdmicos han llevado a las mujeres a
asumir el cuidado informal y no profesional de las
personas con enfermedad crénica. Este fendmeno
presenta tanto aspectos positivos como consecuencias
negativas en las cuidadoras familiares, incluyendo la
pérdida de ingresos economicos, disminucion de la
calidad de vida, aumento del estrés y problemas de
salud (8)

En el contexto del cuidado de una persona con
enfermedad cronica existen diversas caracteristicas
sociodemograficas como el nivel de educacion,
edad, sexo, religion, numero de horas dedicadas al
cuidado, tiempo como cuidador, habilidad de cuidado
y soporte social, entre otras, que pueden influir en la
experiencia de ese cuidado (9-10).

En este sentido, Espin (11) sostiene que mujeres
trabajadoras, con formacion académica tienen un
desempefio favorable y enfrentan mejor el cuidado
de su familiar. De otro lado, otros autores (6, 12)
también han relacionado el tiempo de cuidado con
la aceptacion de la enfermedad, relacionando una
mayor adaptacion con mayor tiempo trascurrido en
el cuidado y, en consecuencia, una menor carga del
cuidado.

El perfil de los cuidadores familiares, especificamente
en mujeres espafiolas, muestra que el nivel de
estudios y nivel socioeconémico es menor en
mujeres, generalmente ellas cuidan personas con
mayor dependencia y esto también se relaciona con
mayor percepcion de carga asumida y peor salud
fisica; tienen poco acceso a trabajos remunerados al
mismo tiempo de la labor de cuidado y existe riesgo
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de sedentarismo, falta de suefio y mayor nimero de
consultas a servicios de salud mental (13).

Otro estudio realizado en Espaiia por Lopez y Crespo
(14) especifica que no existen diferencias entre
cuidadoras mujeres y hombres, especificamente en
variables como la edad. Se afirma que las mujeres
cuidadoras, por lo general, cuidan de sus madres,
tienen mas conflictos con sus roles familiares y
experimentan mayor sobrecarga, consumen mas
medicamentos y presentan depresion. Sin embargo,
entre hombres y mujeres no hay diferencia en el nivel
de ansiedad, expresion de la ira y nivel de salud fisica.

En Colombia, las caracteristicas sociodemograficas
tienen una semejanza a otros contextos. La experiencia
de ser cuidadora, para la mujer colombiana, representa
una responsabilidad importante para casos en que el
familiar enfermo es un nifio porque se relaciona con
ser padre o madre, cuidar durante mas de 37 meses,
dedicarse a labores del hogar y estar en union libre.
En cuidadores de adultos se asocia a cuidar pacientes
mayores, llevar 36 meses o menos, ser hijo del
paciente y estar casado (15).

El estrato socioecondmico no representa sobrecarga
en cuidadores de Alzheimer (15) y el género no
indica mayores diferencias de la experiencia (16). El
impacto de la enfermedad afecta la salud del cuidador,
especificamente en antecedentes de enfermedades,
sensacion de salud, fatiga y dolores musculares (17).

La calidad de vida se ve afectada especificamente en
las dimensiones fisica, sicoldgica y social (18-20);
aunque en cuidadores de nifos, el mas afectado es
el bienestar psicologico (21). No existen niveles de
significancia importantes entre la calidad de vida y
el nivel de funcionalidad del paciente, pero si entre
la dimension de bienestar psicoldgico y los aspectos
de funcionalidad de miembros superiores, funcion
excretora y socializacion (22); entre la calidad de
vida y el género, la ocupacion y la relacion con el
paciente (19) y con el nivel socioeconémico y ser
unico cuidador (23).

El bienestar social se relaciona con ser unico cuidador
(23). Cuidar de un adulto y un nifio afecta de forma
particular la calidad de vida. Los aspectos mas
afectados de cuidar de un adulto son el bienestar
psicoldgico y social, mientras que cuidar de un nifio
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afecta mas el bienestar espiritual. El bienestar fisico
se ve afectado de forma similar en ser cuidador de
adulto o nifio (24).

Cuidar una persona con Enfermedad Cronica
no Transmisible (ECNT) y otra con enfermedad
cronica transmisible muestra aspectos significativos
en situaciones de ECNT con mas presencia de
cuidadores que cuidan desde el diagndstico, cuidar
una persona del mismo rango del cuidador, tener mas
de 35 afios en el cuidador, dedicarse al hogar, el nivel
socioeconémico bajo, llevar como cuidador mas de
18 meses y dedicarse mas de 12 horas y cuidar a un
familiar consanguineo (hijo) (25).

La sobrecarga es un aspecto medular en la prediccion
de los aspectos negativos de la experiencia. El
estudio de Manso et al. (26) indica que la poca
funcionalidad del paciente, las horas dedicadas al
cuidado, la ansiedad, la depresion y la salud psiquica
son moduladores de la sobrecarga moderada en
cuidadoras mujeres, lo que reafirma la condicion de
vulnerabilidad, especialmente en zonas rurales, en
donde existe un menor acceso al desarrollo cientifico,
menor transporte publico y horarios de trabajo
irregulares.

Aldana (27), en una muestra de 220 cuidadores,
encontr6 que la mayor sobrecarga esta relacionada
con la baja percepcion de salud y el incremento en la
somatizacion y ansiedad.

Estudios en Colombia indican que la sobrecarga se
relaciona y asocia con el género (femenino), edad
(mayor edad del proveedor de cuidado), ocupacion
hogar, estado civil (casados), horas dedicadas al cuidado
(mayor tiempo) y la certeza sobre el futuro (28, 29).

En Colombia la sobrecarga en cuidadores ha sido
valorada en algunas regiones del pais y muestra una baja
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sobrecarga en regiones como Orinoquia, Caribe insular
y continental y Amazonica (30, 31), mientras que en el
Pacifico hay una sobrecarga intensa del 75 % (32).

Estas caracteristicas han sido descritas parcialmente en
Colombia (33), donde adicionalmente se ha observado
la habilidad de cuidado, el soporte social y el uso de
tecnologias de la informacioén y la comunicacion que
estos cuidadores tienen (34). Pese a existir avances
en la caracterizacion sociodemografica de cuidadoras
familiares y evaluacion de la sobrecarga del cuidado,
éstos proceden de pequefios grupos homogeneos en
zonas urbanas que no incluyen el amplio rango de
escenarios que tiene el pais.

Al tener una descripcion de las mujeres cuidadoras en
diferentes condiciones socioecondmicas, en todo el
territorio colombiano, se pretende no s6lo acercarse
a la realidad de esta poblacion para el desarrollo de
programas y politicas, sino establecer la asociacion
de algunas caracteristicas sociodemograficas con la
sobrecarga generada en el cuidador de la persona con
enfermedad cronica.

MATERIALES Y METODOS

Estudio descriptivo y de asociacion, con cuidadoras
familiares de personas con enfermedad cronica de las
5 regiones del pais, con datos recolectados durante
el afio 2013 en el marco de una muestra maestra
en el Programa para la disminucion de la carga de
la enfermedad cronica no transmisible (ECNT) en
Colombia. La muestra fue intencional, y estuvo
constituida por 1.183 cuidadoras, con distribucion
por regiones: Region Amazonia (4,1 %), Andina
(79,6 %), Caribe (7,5 %), Orinoquia (3,5 %), Pacifica
(5,3 %). Los n se depuraron a partir de la base de
datos del programa para la disminucion de la carga
de la ECNT.



Tabla 1. Muestra del estudio (intencional).

Regién

Amazonia

Andina

Caribe

Orinoquia

Pacifica

Total

n %
49 4,1
942 | 79,6
89 7,5
41| 35
63 53
1183 100

Fuente: Base de datos del estudio.

El analisis por regiones de la poblacion, realizado
a partir de datos del Ministerio de Salud y el
Departamento Nacional de Estadisticas (DANE)
(35) para el 2012, muestra que en la region Andina
se encuentra el 61,86 % de la poblacion colombiana
y es el maximo porcentaje a nivel nacional, lo
que corresponde con la muestra de este estudio.
Adicionalmente, la mayoria son mujeres (50.7 %), La
mortalidad asociada a ECNT por regiones tambien da
muestra del mayor porcentaje en la region Andina,
con un 47,6 %. Esto sustenta el hecho de que las
diferencias de muestra presenten mayor presencia de
cuidadores familiares en la region Andina.

Las participantes fueron captadas en las instituciones
prestadoras de servicios de salud de las distintas
regiones, en el marco del programa para la disminucion
de la Carga de la Enfermedad crénica en Colombia, a
partir de muestra maestra, lo que implico la obtencion
de los avales institucionales correspondientes. Se
incluyeron cuidadoras que tuvieran mas de un mes en
su actividad de cuidado al paciente cronico, mayores
de 18 afios o menores con el consentimiento de un
adulto, sin dificultades para responder la entrevista de
caracterizacion y percepcion de carga con el cuidado
y que aceptaran participar en el estudio.

La recoleccion de los datos se realizd a través de
nodos de la Red Latinoamericana de Cuidado al
paciente cronico y la Union Temporal Carga de la
Enfermedad cronica No Transmisible en Colombia;
cada nodo contaba con un equipo de investigacion que
recibio la capacitacion en el diligenciamiento de los
instrumentos y acompailamiento permanente a través
de videoconferencias, comunicaciones electronicas y
sesiones presenciales.

Se midieron las variables sociodemograficas tales
como edad, escolaridad, estado civil, ocupacion,

Rev. cienc. cuidad. 2016, 13(1): 72-86.

religion, estrato socioecondémico, cuidado desde el
momento del diagndstico de la enfermedad crénica,
tiempo como cuidador, apoyos que tiene el cuidador,
numero de horas diarias dedicadas al cuidado y
relacion con la persona cuidada, por medio de la
Encuesta para la Caracterizacion del Cuidador
Familiar de una Persona con Enfermedad Croénica
que se deriva a la Encuesta de Caracterizacion de
la Diada elaborada por el autor principal de este
reporte. Esta encuesta contd con validez aparente,
comprensibilidad y validez de expertos (36); a través
de la escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (37)
se midio la Sobrecarga del Cuidador.

El instrumento de sobrecarga mide
multidimensionalmente el fenémeno de sobrecarga
del cuidador y 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 puntia:
Ausencia de Sobrecarga (< o igual a 46), Sobrecarga
Ligera (47 a 55), Sobrecarga Intensa (> o igual a 56).
Este instrumento cuenta con pruebas psicométricas
en espanol, una validez de 0.92 y una confiabilidad de
0.81 (38). Los dos instrumentos fueron autorizados
por sus autores para ser utilizados.

Se uso estadistica descriptiva para el analisis de las
variables sociodemograficas; la asociacion entre las
variables se realizo a través de la prueba de asociacion
d de Somers para variables con nivel ordinal. La
prueba Chi Cuadrado no fue utilizada debido a que
las frecuencias esperadas fueron menores a 5. La
informaciéon recogida fue analizada mediante el
programa SPSS® (SPSS, version 22.0 para Windows).

Este estudio fue aprobado por el Comité de

Etica institucional como parte del Programa para
disminuir la carga de la enfermedad cronica en
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Colombia y mantiene todos los requisitos exigidos
por la Resolucion No. 8430 de 1993 (39), por la
cual se establecen las normas cientificas, técnicas
y administrativas para la investigacion en salud en
Colombia, y la aplicacion de los principios éticos
para la investigacion y lo definido en la Ley 911 de
2004 (40) que orienta el ejercicio ético de enfermeria.
Cada participante firm¢ el consentimiento informado
de la investigacion.

OBJETIVOS

Objetivo general

Describir las caracteristicas socio demograficas y la
sobrecarga en cuidadoras colombianas.

Objetivos especificos

e Definir el perfil sociodemografico y de
cuidado de las cuidadoras familiares mujeres.

e Determinar la asociacion existente entre
la sobrecarga y las variables de edad,
escolaridad, estrato, tiempo como cuidadora
y numero de horas que cuida al dia.
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RESULTADOS

Entre las limitaciones del estudio se encuentra que
los cuidadores, al no ser reconocidos socialmente,
debieron ser abordados Unicamente a nivel
institucional hospitalario a través del paciente, lo que
requirié6 mayor tiempo en el proceso de recoleccion
de informacion; también los multiples entrevistadores
a nivel del pais puede ser un condicionante de
los resultados. En cuanto al diligenciamiento de
los instrumentos, la valoracion de la sobrecarga
representd mayor esfuerzo en las cuidadoras.

Caracterizacion sociodemografica

Respecto a las variables sociodemograficas, el rango
de edad que predomina en las cuidadoras se ubica
entre 36 y 59 afios en el 49,4 %, seguido por el 28,7 %
con edades comprendidas entre los 18 y los 35 afios.
En cuanto al estado civil, son cuidadoras casadas el
33,3 %, solteras el 31,2 % y en unidn libre el 21,2
%. Claramente se aprecia que las mujeres en edad
productiva deben ejercer el cuidado y que se asume
que es parte innata de su rol; sin embargo, se aprecia
mayor vulnerabilidad y riesgo de insuficiencia del rol
por la sobrecarga de funciones aparte de la labor de
cuidado, como la formacién educativa y las relaciones
de pareja existentes. En la Tabla 1 se describen las
caracteristicas sociodemograficas de las cuidadoras.



Tabla 1. Caracterizacion cuidadoras familiares en las 5 regiones de Colombia.

Variable Frecuencia Porcentaje Variable Frecuencia Porcentaje
Escolaridad Estrato socioeconomico
Analfabeta 12 1 1 336 28,4
Primaria Incompleta 170 14,4 2 417 35,2
Primaria Completa 134 11,3 3 324 27,4
Bachillerato Incompleto 217 18,3 4 85 7,2
Bachillerato Completo 253 21,4 5 14 1,2
Técnico 182 15,4 6 4 0,3
Universidad Incompleta 68 5,7 Indigena 3 0,3
Universidad Completa 120 10,1 Cuida a la persona desde el diagnostico
Postgrados 27 23 Si 946 80
Edad No 237 20
Menor de 18 afios 20 1,7 Tiempo como cuidador
de 18 a 35 aiios 340 28,7 0 a 6 meses 243 20,5
de 36 a 59 aios 584 49,4 7 a 18 meses 244 20,6
de 60 a 75 aiios 206 17,4 19 a 36 meses 178 15
Mas de 75 aiios 33 2.8 Mas de 36 meses 518 43,8
Estado civil No. de horas que cuida al dia
Soltero 369 31,2 Menos de 6 horas 363 30,7
Casado 394 333 7 a 12 horas 333 28,1
Separado 100 8,5 13 a 23 horas 169 14,3
Viudo 69 5,8 24 horas 318 26,9
Union libre 251 21,2 Unico cuidador
Ocupacién si 543 459
Hogar 554 46,8 no 640 54,1
Empleado 246 20,8 Apoyos con los que cuenta
Independiente 204 17,2 Familia 607 51,3
Estudiante 59 5 Espiritual 67 5,7
Otro 120 10,1 Social 212 17,9
Religion Ninguno 297 25,1
Catolica 947 80,1 Relacién con la persona cuidada
Cristiana 159 13,4 Esposa 193 16,3
Otras 69 5,8 Madre 307 26
Ninguna 8 0,7 Hija 361 30,5
Abuela 22 1,9
Amiga 43 3,6
Otro 257 21,7

Fuente: Encuesta de Caracterizacion de la Diada (seccion cuidador familiar), 2013.
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El 21,4 % de las cuidadoras ha terminado su
educacion secundaria, seguido por el 183 %
que tiene la educacion secundaria sin finalizar y
formacién técnica en un 15,4 %; en los extremos se
encuentra el 1 % de las cuidadoras analfabeta y el 2,3
% que tienen titulo de posgrado. Adicional a estos
resultados, en cuanto al acceso a la educacion que
han tenido las cuidadoras mujeres, se aprecian otros
riesgos importantes para el proyecto de vida, puesto
que, en su mayoria, tienen niveles de educacion
no concluidos que limitan el acceso laboral y las
oportunidades, especialmente para el momento en
que deseen vincularse a un medio laboral (ver tabla

).

Aproximadamente la mitad de las cuidadoras (46,8
%) se dedica al hogar como ocupacion principal;
luego se encuentra el 20,8 % que son empleadas y, en
menor porcentaje, estudiantes con el 5 %. La religion
predominante es la catdlica en el 80,1 %. EI 35,2
% de las participantes se encuentran en el estrato
socioeconémico 2, seguido por cuidadoras que se
ubicaron en los estratos 1 y 3 entre el 28 y 27 %,
respectivamente.

La labor de cuidado concerniente en gran medida
con los aspectos domésticos siempre se relacionara
con el hogar como la ocupaciéon de la mujer; sin
embargo, se aprecia un multi-rol al considerar otras
opciones como el trabajo independiente y el trabajo
formal, que pueden generar alternativas para mejorar
los ingresos. Ademas, Colombia, como pais con
alta influencia catolica, refleja esta tendencia en
las cuidadoras mujeres. El nivel socioecondémico
valorado por el estrato de la vivienda es un elemento
muy importante porque demuestra la situacion de
vulnerabilidad social que tiene la mujer y, sobre todo,
cuando es cuidadora (ver Tabla 1).

Respecto a la experiencia del cuidado, se encontrd
que el 80 % de las participantes cuidan a la persona
con enfermedad cronica desde el momento de su
diagnostico y es la unica cuidadora en el 45,9 % de
los casos. En el tiempo de cuidado, el 43,8 % lleva
mas de 36 meses, seguido por 20,6 % que lleva entre
7'y 14 meses. Aproximadamente una tercera parte de
las participantes (30,7 %) cuida a la persona menos
de seis horas. El tiempo de cuidado en términos de
prolongacion y cantidad en horas, meses y afios,
es un aspecto poco reconocido en la labor de las
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cuidadoras mujeres; en este estudio se tiene un
parametro importante de la dedicacion que permite
predecir aspectos sobre la sobrecarga (ver Tabla 1).

Existe una relacion de parentesco en primer grado de
consanguinidad con la persona cuidada: de hija en el
30,5 %, de madre en el 26 % y de esposaenel 16, 3 %
de los casos, y apoyo familiar para las cuidadoras en
mas de la mitad de participantes (51,3 %). La familia y
el rol que tiene la mujer dentro de ésta con la atencion
de los procesos del ciclo vital y de salud-enfermedad
ha hecho que el valor del cuidado sea un aspecto vital
para el mantenimiento de lazos familiares y un apoyo
social efectivo.

Sobrecarga de cuidado

En relacion con la sobrecarga de la cuidadora, mas de
la mitad del grupo de participantes (67 %) presento
ausencia de sobrecarga, una sobrecarga ligera el 25 %
y sobrecarga intensa el 8 %.

Asociacion entre variables

Para determinar la existencia de asociacion entre
las variables sociodemograficas edad, escolaridad,
estrato socioeconomico, tiempo como cuidadora
y nimero de horas que cuida al dia, y la variable
sobrecarga de cuidado, se realiz6 la prueba estadistica
d de Somers. Al respecto, la edad (-0.09) y el estrato
socioeconémico (-0.066) tienen una asociacion
estadisticamente significativa, pero de magnitud
débil con la sobrecarga de cuidado. El tiempo
como cuidadora, en meses, tiene una asociacion
débil y estadisticamente significativa con el nivel
de sobrecarga. Por otra parte, no se encontré una
asociacion significativa entre la escolaridad de las
cuidadoras y el nimero de horas que cuidan al dia
con la sobrecarga (ver Tabla 2).



Tabla 2. Asociacion de variables sociodemograficas con la sobrecarga del cuidado d de Somers.

Edad Escolaridad Estrato Socioeconémico | Tiempo como cuidadora | Nimero de horas que cuida al dia
D Valorp |D Valorp | D Valor p D Valor p D Valor p
-0.09 <0.001 |0.014 0.466 -0,066 | 0.002 0.109 <0.001 0.028 0.189

Fuente: Encuesta de caracterizacion de la diada (seccion cuidador familiar) - Encuesta de sobrecarga del cuidado de Zarit,

2013.

DISCUSION

Los mayores porcentajes de escolaridad de las
participantes se ubicaron en el bachillerato incompleto
y completo (18 % y 21 %), datos que se corresponden
con cifras publicadas por el Departamento Nacional
de Estadisticas (DANE) (41) en el afio 2012. De igual
manera, se encuentra un porcentaje de analfabetismo
en mujeres del 1 %, que es mucho mas bajo que el
promedio nacional en mujeres, el cual se ubica en
6,56 % (42).

El analfabetismo en cuidadores familiares en las
diferentes regiones del pais no ha superado el 2 %
en las regiones Amazonica, Pacifica y Caribe (30-32,
43). Este hallazgo se puede explicar si se observa que
el mayor porcentaje de las cuidadoras se ubica en la
franja de los 18 a 59 afios, poblacién que ha tenido
mas facilidad de acceso a la educacion en Colombia
(42).

Es preocupante, con respecto a la edad de las
participantes, que el 78,1 % de las participantes
pertenezca al grupo de poblacién econdémicamente
activa y que casi la mitad (46,8 %), tenga como
principal ocupacion el hogar. Si se analizan estos
datos desde la realidad del contexto colombiano,
se encuentra que el porcentaje de desempleo en las
mujeres, para el 2013, fue de 11 %, cifra muy superior
al 6,4 % de los hombres.

En Colombia, la edad de los cuidadores familiares de
las regiones Amazonia, Orinoquia, Pacifica y Caribe
oscila entre 36 y 59 afios, seguida de cuidadores entre
18 y 35 afios, lo que confirma menores posibilidades
de acceso laboral estable por tener que atender la
labor de cuidado. (30-32, 43).

Segun un estudio reciente del DANE (41), el estar
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a cargo de una persona que necesite cuidado en
el hogar, disminuye la tasa de ocupacion en 10,3
puntos porcentuales respecto a aquellas mujeres que
no lo tienen. Lo anterior, aunado al papel que ha
desempefiado histéricamente la mujer en el cuidado
de los enfermos (44) y la falta de inclusion laboral,
podria explicar la cifra de 46,8 % de cuidadoras, cuya
principal ocupacion es el hogar.

En relacion con la ocupacion de los cuidadores
familiares al nivel de las regiones Amazonia,
Pacifica, Caribe y Orinoquia se aprecia que la
ocupacion en el hogar es una variable predominante;
sin embargo, las regiones Amazonia, Caribe Insular
y Orinoquia presentan un incremento en al menos 10
puntos porcentuales con respecto a este estudio, en
actividades remuneradas tipo empleado y trabajador
independiente (entre 45 % y 56 %) (30-32, 43).

Las mujeres cuidadoras de este estudio son, en su
mayoria, las hijas de las personas con enfermedad
cronica, dato que es similar al encontrado por el
estudio de la Alianza Nacional para el Cuidado en
Estados Unidos (4), donde el 36 % de los cuidadores
cuidaba a sus padres, asi como con lo reportado en
la region Orinoquia (31) y Caribe (30). El hallazgo
relacionado con que la tarea del cuidado de la persona
con enfermedad cronica recaiga en un hijo y que exista
un apoyo familiar en la mitad de los casos, puede
estar dado por la responsabilidad y el amor filial que
existe entre padres e hijos, tal como lo explican varios
estudios (45-47), y por la union familiar caracteristica
en la cultura colombiana (48). Sin embargo, para la
region de la Amazonia (43) se presenta un panorama
similar a lo encontrado en este estudio con respecto a
tener una relacion de madre, lo cual es muy comun en
el perfil de cuidadoras mujeres.

De acuerdo con el estado civil de las cuidadoras, el
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54,5 % de ellas son casadas o viven en union libre.
Varios estudios (49-50, 31) han confirmado el apoyo
que representa para un cuidador tener un vinculo o lazo
afectivo, ya que tener una pareja favorece el desahogo,
la catarsis y el apoyo en la toma de decisiones en el
cuidado. Sin embargo, esta afirmacion no es valida
en aquellos cuidadores que cuidan a su pareja, puesto
que en estos existe una dinamica diferente (51). Por
otro lado, la tendencia también es a que el cuidador
pueda disponer de toda su energia personal siendo
soltero para ejercer el cuidado (43).

Otras caracteristicas que se han encontrado en
varios estudios (30-32, 43) en las regiones Pacifica,
Amazoénica, Orinoquia y Caribe corresponden con
la dedicacion que, en su mayoria, es al hogar, rol
asumido histéricamente por la mujer y que genera
socialmente una invisibilidad del cuidado en la
cronicidad.

En cuanto al tiempo de cuidado, los resultados de este
estudio difieren en gran medida con los encontrados
en la region Amazonica (43), en donde la dedicacion
es superior a 37 meses en mayor porcentaje (76 %). En
el cuidado es comun no encontrar limites en cuanto a
tiempo y dedicacion, lo que ocasiona un sub-registro.

La dedicacion en horas de las cuidadoras familiares de
este estudio reporta que al menos el 50 % del dia (que
equivale 100 % al tiempo vespertino de una persona)
es dedicado al cuidado (30-32,43), lo que muestra
sobrecarga en tiempo y pérdida de productividad
social de un pais, al reemplazar el desarrollo personal
a través del estudio y el trabajo por la labor de
cuidado. Estos resultados indican la necesidad de
reconocimiento social y economico de la labor de
cuidado y mas en situaciones de cronicidad.

Un dato muy llamativo de este estudio y del realizado
en el Amazonas (43) y Caribe (30) es el hecho de no
ser el unico cuidador con porcentajes considerables
(54,1 %), lo que indica que la labor de cuidado puede
ser asumida por otras mujeres del hogar o se vienen
involucrando mas actores.

La ausencia de sobrecarga en las cuidadoras fue un
hallazgo relevante que se encontr6 en el 67 % de
las participantes, en contraste con la presencia de
sobrecarga ligera e intensa, que ocupo el 25 % y 8
% respectivamente. Cabe sefialar que Ocampo et al.
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(52), en el 2007, también encontraron en una muestra
de cuidadores de la region Pacifica una ausencia de
sobrecarga con un 54.2 %. Adicionalmente, Arias
et al. (30), en un estudio reciente de cuidadores en
las regiones colombianas de frontera, mostré6 un
comportamiento similar con ausencia de sobrecarga
en 4 de las 5 regiones estudiadas.

En varias investigaciones (52-56), la sobrecarga
estuvo disminuida, en parte, por el apoyo social y
la posibilidad de dar un respiro en las labores del
cuidado, lo que podria tener similitud, en este estudio,
con los apoyos familiares y en el hecho de no ser el
unico cuidador de la persona con enfermedad cronica.
Aunque investigaciones como la de Bhattacharjee
(57) no muestran una asociacion estadisticamente
significativa entre estas variables, si se describe una
relacion entre la edad joven (< 45 afios) y el estrés del
cuidador.

En virtud de lo anterior, se infiere que cuidar a una
persona con enfermedad cronica, cuando se es adulto,
puede interferir con momentos importantes en el
desarrollo del ciclo vital como formar una familia,
tener hijos o conseguir un empleo, lo que puede
ocasionar frustracion y sobrecarga.

La variable estrato socioeconémico tiene el mismo
comportamiento que la edad; es posible que a
mayores recursos economicos sea menor el nivel de
sobrecarga, coincidiendo con otros estudios (58). Asi
mismo, es de sefialar que en el contexto colombiano
el alto costo de la enfermedad cronica y el escaso
soporte economico del sistema de salud lleva a las
cuidadoras a hacerse cargo de la compra de insumos,
medicinas y terapias alternativas para el cuidado de
los pacientes con enfermedad cronica.

La escolaridad, por su parte, no presentd relacion
alguna con la sobrecarga, resultado que es soportado
por el estudio de Flores (58). La inferencia sobre
este resultado es que, independientemente del
nivel de educacion que tengan las cuidadoras, la
sobrecarga las afecta de la misma forma. Al respecto,
Giraldo y Franco (8) describen la afectacion que
sufren los cuidadores familiares con diferentes
niveles educativos en la calidad de vida y como una
consecuencia de su rol.

Mientras que el numero de horas al dia dedicadas



al cuidado de la persona con enfermedad cronica
no tiene relacion con la sobrecarga, el tiempo como
cuidador en meses si presenta una asociacion con el
nivel de sobrecarga. En otros estudios (54, 60) se ha
documentado la asociacion de las dos variables con
la sobrecarga. Ahora bien, el tiempo como cuidador,
en anos, tiene relacion con la carga, aspecto que es
ratificado en investigaciones donde se describe que
la acumulacion de situaciones y emociones a través
del tiempo terminan por generar estrés y carga en el
cuidador (8, 60).

CONCLUSIONES

Las cuidadoras desarrollan su rol en edades
productivas entre los 18 y 59 afos con un porcentaje
de 78,1 %; predomina el estado civil casada y el nivel
educativo basico a medio. La ocupacion principal es
el hogar (46,8 %), la creencia religiosa en la mayoria
es la catolica. Se destaca el estrato socioecondomico 2
en los participantes.

Respecto a las caracteristicas del cuidado, mas
del 80 % cuida a la persona a su cargo desde el
momento de su diagndstico, el 43,8 % lleva mas de
36 meses desempenando la labor del cuidado y no
siempre son las Unicas cuidadoras. La mayoria de las
cuidadoras presenta una relacion en primer grado de
consanguinidad con la persona a la que cuidan. Los
apoyos que las cuidadoras mujeres reportan son, en
primera medida, el familiar, y en segunda instancia,
el social.

Con respecto a la sobrecarga, la mayoria de las
cuidadoras (67 %) presenta ausencia de sobrecarga,
seguido por sobrecarga ligera en un 65 %.

Se encontraron asociaciones de magnitud leve
entre la edad, el estrato socioecondmico, el tiempo
como cuidadora y la sobrecarga del cuidado. Estos
hallazgos aportan informacion contundente para la
descripcion del fenémeno del cuidado informal de
personas con enfermedad cronica en Colombia y
evidencian la necesidad de consolidar un modelo que
explique las variables que inciden en la sobrecarga
de cuidadoras de personas con enfermedad cronica
en el pais, ademas de reafirmar la importancia de
crear programas gubernamentales destinados a dar
reconocimiento y apoyo a las mujeres cuidadoras que
se dedican a esta labor.

Rev. cienc. cuidad. 2016, 13(1): 72-86.
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