Ersg
UNIVERSIDAD

NACIONAL

DE COLOMBIA

Sobrecarga y estrés en cuidadores
familiares de personas mayores

Wilson Daniel Ossa Pérez

Universidad Nacional de Colombia
Facultad de Medicina, Departamento de Salud Publica
Bogota, Colombia
2018






Sobrecarga y estrés en cuidadores
familiares de personas mayores

Wilson Daniel Ossa Pérez

Trabajo de investigacion presentado como requisito parcial para optar al titulo de:

Magister en Salud Publica

Director:
Dr. Juan Carlos Garcia Ubaque, MD, MSc, PhD

Linea de Investigacion:

Politicas Publicas

Universidad Nacional de Colombia
Facultad de Medicina, Departamento de Salud Publica
Bogot4, Colombia
2018






A los cuidadores familiares, como un sencillo acto de reconocimiento

Cuidar es, ante todo, un acto de vida, en el

sentido de que representa una infinita variedad de
actividades dirigidas a mantener y conservar la vida
y permitir que ésta continte y se reproduzca. Es un
acto de reciprocidad que se tiende a dar a cualquier
persona gue, temporal o definitivamente, requiere
ayuda para asumir sus necesidades vitales.

Maria de Lourdes Garcia Hernandez
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Resumen y Abstract IX

Resumen

Junto al envejecimiento poblacional y las multiples cronicidades y discapacidades que
aparecen en la vejez, surge el incremento del nimero de personas adultas mayores
dependientes que necesitan de un cuidador familiar. Este, enfrentado a mudltiples
demandas de atencién y escasos mecanismos de apoyo, puede desarrollar el Sindrome
del quemamiento por sobrecarga. Dado el desconocimiento de los factores asociados a
este Sindrome, la presente investigacién tuvo por objetivo evaluar la relacion entre los
factores sociales, psicoldgicos y sanitarios y el quemamiento por sobrecarga en los
cuidadores de personas adultas mayores dependientes. Se realizé una investigacion de
corte transversal analitico, cuya muestra estuvo compuesta por 350 cuidadores informales
de adultos mayores dependientes que asistieron, entre el 2015 y el 2017, al Programa de
Cuidadores de la Corporacién Lazos Humanos. Los datos se obtuvieron mediante la
aplicacion de una encuesta de caracterizacion sociodemogréfica, el test de sobrecarga
Zarit, y el Cuestionario de Ansiedad y Depresién de Goldberg. Los andlisis estadisticos
fueron realizados por medio de los paquetes Spad 3.2®, Stata 14® y R usando como
criterio de significancia un error tipo | de 0.05. Se concluy6 que el riesgo de quemarse por
sobrecarga, cuando se es cuidador familiar de una persona adulta mayor dependiente, es
mayor cuando se cuida de un hombre; se convive con la persona a la cual se cuida; se
cuida durante varias horas al dia; se tienen ansiedad y depresion de forma conjunta; se
acude a la relajacion como mecanismo para hacer frente a la carga que implica cuidar; se
experimenta tristeza y/o angustia y, finalmente, se tienen problemas 6seos. Por el
contrario, se tiene un menor riesgo de quemarse cuando se es cuidador de una persona

con diabetes.

Palabras clave: anciano, cuidadores, estrés psicologico, sindrome de fatiga cronica,

promocion de la salud (fuente: se utilizan los descriptores en ciencias de la salud DeCS).



X ¢ Por qué se queman los cuidadores?

Abstract

Along with the aging population and the multiple chronic diseases and disabilities that
appear in old age, comes an increase in the number of dependent elderly adults who need
a family caregiver. The latter one, faced with multiple demands for attention and scarce
support mechanisms, can develop the Burnout Syndrome due to overload and
overwhelmigness. Given the lack of knowledge of the factors associated with this
syndrome, this research aimed to evaluate the relationship between social, psychological
and health factors and the overwhelming overload burn in caregivers of dependent elderly
adults. An analytical cross-sectional research was carried out, in which the sample
consisted of 350 informal caregivers of dependent elderly people who attended, between
2015 and 2017, the Caregivers Program at Lazos Humanos Corporation. The data were
obtained through the application of a sociodemographic characterization survey, the Zarit
burning interview, and the Goldberg Anxiety and Depression Questionnaire. The statistical
analyzes were carried out using the Spad 3.2®, Stata 14® and R packages, using a type |
error criterion of 0.05 significance. It was concluded that the risk of burnout due to
overwhelming overload, when being a caregiver of a dependent elderly adult person who
is also a family member, is greater when taking care of a man; the caregiver lives with the
elder adult; takes care of them several hours a day; experiences anxiety and depression
together with the elder; resorts to relaxation as a mechanism to deal with the burden of
caring; sadness and/or distress is experienced and, finally, bone problems are
experienced. On the contrary, there is a lower risk of burning when you are a caregiver of

a person with diabetes.

Key Words: elder, caregivers, psychological stress, Chronic fatigue syndrome (CFS),

promotion of health (Source: DeCS -Health Sciences Descriptors).
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Introduccidén

En la medida que transcurre el curso de vida las células estan realizando, de forma
permanente, procesos de reparacion celular, actividad metabdlica, oxidacién e inflamacion
en respuesta a estimulos internos y externos. Estos procesos generan cambios funcionales
y lesiones estructurales en células y tejidos los cuales son acumulativos a través del
tiempo. Estos cambios constituyen, desde la dimension biolégica, el proceso de
envejecimiento humano. Cuando estos cambios funcionales son acelerados por influjo de
la enfermedad, en especial las enfermedades cronicas, y/o la discapacidad; o se han
experimentado condiciones socio-econdmicas deficientes a lo largo del curso de vida, o se
han establecido estilos de vida poco saludables (Cardona, Segura, Berberi, & Agudelo,
2013), se instauran procesos de pérdida de la capacidad para llevar a cabo, con
independencia, las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) y las actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD), lo cual afecta negativamente la independencia e
incrementa las necesidades de cuidado de los adultos mayores. La mayor parte de las
veces el cuidado necesario debe ser asumido por un cuidador informal, sea este familiar o
no (Flores G, Rivas R, & Seguel P, 2012).

Al respecto, el estudio nacional de Salud, Bienestar y Envejecimiento SABE Colombia,
llevado a cabo en el afio 2015, muestra que el 21% de la poblacién mayor colombiana es
dependiente en las ABVD y el 38% en las AIVD. También revela que el 41% de la
poblacién mayor manifiesta sintomas depresivos, el 17,5% reporta deterioro cognoscitivo
leve (DCL), el 15,2% expresa prevalencia de fragilidad y el 84,8% sefiala padecer méas de
una condicion cronica de salud (multimorbilidad) (Ministerio de Salud y Proteccién Social -

Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion, COLCIENCIAS.
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Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016). Esta situacion tiene un correlato en
la creciente necesidad de cuidado por parte de la poblacion adulta mayor que, en virtud de
sus enfermedades o discapacidad, demanda cuidados de largo plazo.

Aungue la conciencia de cuidado! y cuidado de largo plazo?, considerados como un riesgo
social, es reciente en América Latina (NACIONES UNIDAS; CEPAL; UNFPA,; Presidencia
de la Republica de Argentina, 2009), podria sefialarse que, quizds de la mano de la
creciente conciencia del acelerado envejecimiento poblacional que se esta
experimentando en la mayor parte de América Latina y el Caribe, en espacial del
incremento del peso relativo de las personas mayores de 75 afios que llegaran a constituir
cerca del 9% de la poblacién (Ibidem), y la alta prevalencia de dependencia en este grupo
poblacional, la cual aumentara desde el 29% en el afio 2000 al 45% en el 2050 (ADI, 2013),
el cuidado y el cuidado de largo plazo empiezan a cobrar un lugar relevante al interior los

sistemas de proteccion social en los diferentes paises?.

Como consecuencia de lo anterior, diversos organismos internacionales han llamado la
atencion sobre el probable aumento de la necesidad de cuidados de largo plazo, en
particular para las personas que requieren ayuda en la vida cotidiana (OMS, 2002). Se
calcula que para América Latina y el Caribe, la prevalencia de necesidad de cuidados de
personas de edad avanzada llegé a un 23% entre los afios 2000 y el 2010 y se proyecta
gue, para el 2020, la prevalencia de cuidados de largo plazo se incremente hasta un 47%,
lo que se traducirda en que mas de diez millones de personas mayores de 60 afios
requeriran del acompafiamiento de un cuidador que los asista de forma cotidiana
(NACIONES UNIDAS; CEPAL; UNFPA; Presidencia de la Republica de Argentina, 2009).

1 Cuidado: “El cuidado es un trabajo de amor y con ello se manifiesta su doble vertiente: el amor o interés
emocional por la persona que recibe los cuidados y el aspecto practico de cuidar a otro” (Espin Andrade A. M.,
2010). El cuidado es considerado como una accién social encaminada a garantizar la supervivencia social y
organica de las personas con dependencia, es decir, de quienes carecen de autonomia personal y necesitan
ayuda de otros para la realizacién de los actos esenciales de la vida diaria (Huenchuan, Roqué, & Arias, 2009).
2 Cuidado de largo plazo: “variedad de servicios requeridos por aquellas personas que presentan un grado
reducido o disminuido de capacidad funcional, fisica o cognitiva, y que son, en consecuencia, dependientes
por un periodo extendido de ayuda o apoyo en las actividades basicas de la vida diaria” (OECD, 2011) (OECD,
2007).

3 Colombia no es la excepcion al estar avanzando en el Sistema Nacional de Cuidados (SINACU) en el cual
confluyen entidades estatales como el Departamento Nacional de Planeacion (DNP), El Ministerio de Salud y
Proteccion Social, el SENA y diversos representantes de gremios, sectores y entidades del orden publico y
privado.
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Sobre la responsabilidad de cuidar, se sabe que las demandas del cuidado familiar son
asumidas “comunmente por la familia, y dentro de esta, principalmente por la mujer —hija
0 esposa—, debido tanto a razones estructurales como culturales” (Diaz, Sanchez,
Montoya, & Pertuz, 2015). Se estima que entre el 71,9% y el 84% de los casos los
cuidadores de personas mayores son miembros de la familia (Espin Andrade, 2010) (Ruiz-
Robledillo & Moya-Albiol, 2012), por lo que son identificados como “cuidadores informales
o familiares” concepto que corresponde a “aquella persona, principal responsable del
cuidado no profesional del paciente, quien habitualmente reside en el mismo domicilio del
enfermo, debe estar siempre disponible para satisfacer sus demandas y no recibe
retribucion econémica alguna por la funcidon que desempefia” (Espin Andrade, 2010) (Ruiz-
Robledillo & Moya-Albiol, 2012).

Por laimportancia y relevancia que ha ido tomando el rol del cuidador familiar, en Colombia
se han empezado a adelantar iniciativas de caracterizacién de los cuidadores familiares.
reiterando que en su mayoria son amas de casa, hijas o esposas de la persona receptora
de cuidado (Alonso Babarro, Garrido Barral, Diaz Ponce, Casquero Ruiz, & Riera Pastor,
2004); (Cerquera, Pabén, & Uribe, 2012); (Espin Andrade A. , 2008), lo cual se conoce
como feminizacion del cuidado y aunque empieza a reconocerse que “esta oferta
tradicional enfrenta cambios importantes por la transformacién de las estructuras
familiares, las migraciones de los sectores rurales a las ciudades y los nuevos roles de la
mujer”’ (Diaz, Sanchez, Montoya, & Pertuz, 2015), aun representa un enorme desafio
social, ya que se sabe que la labor del cuidado ejercida por estas mujeres no implica dejar
de lado las otras actividades habituales del hogar y la vida diaria (Monroy Mejia & Olarte
Delgado, 2015), lo cual conlleva un incremento notorio en el nivel de exigencia percibido

y, muy probablemente, repercute significativamente sobre el nivel de estrés y sobrecarga.

Respecto al estrés del cuidador, hay consenso en relacion con que cuidar en la casa a un
familiar constituye una situacion estresante (De la Cuesta Benjumea, 2009). La literatura
sefala que los “cuidadores principales estan sometidos a una situacién de estrés crénico
con importantes repercusiones en su estado de salud fisica y emocional, por el tipo de
labor que deben realizar en el cuidado” (Cerquera Cordoba & Galvis Aparicio, 2014). En
este sentido, un estudio adelantado por el grupo de neurociencias de la Universidad de

Antioquia sefal6é una correlacion moderada entre estrés y sobrecarga “mostrando que
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mientras aumenta el nivel de estrés la segunda tendera a elevarse” (Méndez, Aguirre-
Acevedo, & Lopera, 2010). Sin embargo, “hay hallazgos poco claros sobre qué produce la
carga del cuidado y qué mecanismos la alivian” (De la Cuesta Benjumea, 2009), debido a
que “a pesar de que implicitamente se reconocen los recursos que tienen los cuidadores
para mejorar sus niveles de estrés y no depender exclusivamente del apoyo de otros, esta

actividad esta poco documentada” (De la Cuesta Benjumea, 2009).

En virtud del desconocimiento de los factores que conducen a la sobrecarga y
guemamiento de los cuidadores familiares, el presente trabajo tuvo como objetivo explorar
los factores que pueden influir en la generacién de sobrecarga en los cuidadores familiares
con el propdésito de plantear, desde un enfoque de salud publica, opciones que disminuyan

el riesgo de padecer sobrecarga o burnout del cuidador.

Para ello se realiz6 una caracterizacion sociodemogréfico de los cuidadores familiares de
personas adultas mayores dependientes que asistieron, entre el 2015y el 2017, al curso-
taller para cuidadores; se medio el nivel de sobrecarga de los mismos, asi como el grado
de ansiedad y depresion. Posteriormente se pasé a explorar la relacion existente entre la
sobrecarga y algunos factores de la caracterizacion psico-socio-sanitaria adelantada, asi
como la fuerza de las relaciones significativas halladas. Finalmente, con base en los
resultados obtenidos y su respectivo andlisis comparativo con los resultados de estudios
recientes, se presentaron algunas sugerencias de aspectos relevantes a ser tenidos en
cuenta en Programas de Cuidado al Cuidador que, al ser implementados como una
iniciativa en Salud Publica, pueden llegar a reducir el riesgo de padecer el Sindrome del
cuidador quemado entre la poblacién de cuidadores familiares de personas adultas

mayores dependientes.



22 Sobrecarga y estrés en cuidadores familiares

1.Envejecimiento, dependencia y cuidado:
una aproximacion a la realidad

1.1 Envejecimiento poblacional como fendmeno global

El envejecimiento de la poblacion es una de las tendencias mas significativas en el siglo
XXI (UNFPA & Helpage, 2012). Actualmente una de cada nueve personas en el mundo
tiene 60 0 mas afios de edad, y la proporcion serd de una de cada cinco personas hacia
2050. Ademas, se viene visibilizando que el grupo poblacional llamado viejos mas viejos
(personas de 80 afios y mas) esta incrementando su namero de forma mas rapida que el
resto de la poblacion de personas mayores, lo cual repercute en que la cantidad y la
proporcién de personas centenarias esta creciendo rapidamente. Se calcula que en la
actualidad cerca el 1.6% de la poblacién mundial tiene 80 afios, y se espera que, para el
2050, la proporcién de personas del mismo grupo etario sea del 4.3%, llegando a los 402
millones de personas mayores de 80 afios (UNFPA & Helpage, 2012).

El envejecimiento poblacional es un proceso que implica transformaciones en la estructura
por edades de una poblacion. Depende, fundamentalmente, de tres tipos de variables:
nacimientos, muertes y migraciones. Cuando disminuye la fecundidad y la mortalidad, y
aumenta la esperanza de vida en una poblacién, se habla de envejecimiento poblacional

o demografico, asi como de aumento de la longevidad (Dulcey, Arrubla, & Sanabria, 2013).

El envejecimiento de la poblacion mundial, como fenébmeno demografico, es progresivo,
rapido y no tiene precedentes, y aunque es un fendmeno complejo, asociado a las mejoras
en salud, la educacion y el bienestar econémico; se asocia, sobre todo, a la disminucién

progresiva y continua de las tasas de fertilidad, a la disminucién de la tasa de mortalidad
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infantil y a la disminucion de las tasas de mortalidad en personas mayores (Dulcey, Arrubla,
& Sanabria, 2013).

El envejecimiento de la poblacion estéd ocurriendo en todas las regiones del mundo y en
paises que alcanzan diferentes niveles de desarrollo. Para el afio 2012 el porcentaje de

personas mayores por continente estaba representado de la siguiente manera:

Tabla 1. Porcentaje de personas mayores por continente

Continente 2012 2050
Africa. 6% 10%
América Latina y el Caribe. 10% 25%
Asia 11% 24%
Oceania 15% 24%
Norteamérica 19% 27%
Europa 22% 34%

Fuente: Elaboracién propia con datos de Envejecimiento en el Siglo XXI: una celebracién y un
desafio (UNFPA & Helpage, 2012).

Para el afio 2012, Japdn era el Unico pais cuya poblacion mayor de 60 afios alcanzaba el
30% sobre el total de la poblacién. Sin embargo, se espera que para el 2050, 64 paises
alcancen ese mismo peso porcentual en la poblacion de 60 afios y mas (UNFPA &
Helpage, 2012).

Ahora bien, es necesario distinguir entre “longevidad”, “envejecimiento humano” y
“expectativa o esperanza de vida al nacer’. La longevidad se refiere a la supervivencia
individual y esta asociada al envejecimiento individual. El envejecimiento humano
constituye un proceso multidimensional de los seres humanos que se caracteriza por ser
heterogéneo, intrinseco e irreversible; inicia con la concepcion, se desarrolla durante el
curso de vida y termina con la muerte. Es un proceso complejo de cambios biolégicos y
psicologicos de los individuos en interaccion continua con la vida social, econdémica,
cultural y ecologica de las comunidades, durante el transcurso del tiempo (MINSALUD,
2018). Dicho proceso depende de condiciones genéticas y ambientales; pero
particularmente y desde un enfoque de curso de vida, de las condiciones en las que se

vive a lo largo de la existencia (Dulcey, Arrubla, & Sanabria, 2013). La esperanza de vida
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se refiere al nimero promedio de afios que se espera que una poblacion o una
subpoblacién, con ciertas caracteristicas, alcance a vivir, por lo general bajo el supuesto
de que las tasas de mortalidad por edades seguiran siendo la mismas en el futuro (Dulcey,
Arrubla, & Sanabria, 2013). En cuanto a la expectativa de vida al nacer, se sabe que ha

incrementado sustancialmente en todo el mundo (Tabla 2).

Tabla 2. Esperanza de vida al nacer por sexos 2011/2012 y proyecciones 2050

Esperanza de vida 2011/2012 Proyeccion 2050
Esperanza de vida al nacer por sexo (hombres/mujeres)  67.1/71.6 73.2/78.0
Esperanza de vida después de los 60 (hombres/mujeres) 18.5/21.6 20.9/24.2
Esperanza de vida después de los 80 (hombres/mujeres) 7.1/8.5. 8.3/9.8

Fuente: Elaboraciéon propia con base en el documento Envejecimiento en el Siglo XXI: una
celebracién y un desafio (UNFPA & Helpage, 2012).

El influjo de esta dindmica poblacional, se refleja en el hecho de que tan solo en diez afios
el nimero de personas mayores de 60 afios se incrementd en el mundo en 178 millones.
Para el 2012 se estimé que, tan solo en China, el nimero de personas con 60 afios y mas
llegaba a los 180 millones, mientras que, anualmente, cerca de 50 millones de personas
hacian el transito a los 60 afios, lo que significa que cada segundo dos personas estarian
llegando a dicha edad. Se calculé que, para el afio en mencion, cerca del 11,5% del total
de la poblacion mundial estaba representada por personas mayores de 60 afios, con un
namero cercano a los 7 billones de personas. Y se proyecté que para el 2050 esta
proporcion se duplicara llegando al 22%, ocasionando que, por primera vez en la historia
de la humanidad, la proporcion poblacional de personas mayores superara a la de
personas menores de 15 afios (UNFPA & Helpage, 2012).
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1.1.1 Envejecimiento poblacional en Colombia

A partir de la Encuesta Nacional de Demografia y Salud, de 2010 (PROFAMILIA,
Ministerio de la Proteccién Social, & USAID, 2011), se incluy6 la aproximacién a la
situacion del adulto mayor desde tres frentes: seguridad econdmica, estado de salud y el
entorno, los cuales se examinaron para las personas de 60 afios y mas. Esta iniciativa
visibiliz6 una realidad que poco a poco cobra relevancia en Colombia: el progresivo y
acelerado proceso de envejecimiento poblacional. Al respecto, en el informe

correspondiente se afirma que:

Una caracteristica del descenso de la fecundidad y de la reduccion de las tasas
especificas de mortalidad por edad, es el rapido proceso de envejecimiento de la
poblacion. La proporcidon de nifios y jovenes declina, modificando el equilibrio entre
los diferentes grupos poblacionales. La piramide de edades se transforma hasta
invertirse (PROFAMILIA, Ministerio de la Proteccion Social, & USAID, 2011).

Respecto a la transformacién de la piramide poblacional en Colombia, en el Estudio Mision
Colombia Envejece, particularmente en el Capitulo sobre El proceso de envejecimiento de
la poblacion en Colombia: 1985-2050 (Flérez, Villar, Puerta, & Berrocal, 2015), se sostiene

que

A partir del primer quinquenio del siglo XXI empieza a perderse gradualmente esa
forma piramidal, debido a que el nimero de nacimientos empieza a disminuir
mientras que sigue en aumento la poblacion joven, adulta y mayor. Para los afios
2030 y 2050, la estructura etaria se vuelve rectangular y se aprecia un aumento

significativo en el peso relativo de las personas de 60 afios o mas.
A la hora de abordar las razones, los autores del estudio aluden que

la poblacion de 60 afios 0 mas es la que mas aumenta en términos absolutos: entre
1985 y 2050, su tamafio aumenta en casi 7 veces, mientras que la poblacion de 15-
59 afios no llega a duplicarse y la menor de 15 afios permanece estable. La
poblacion de 0 a 14 afilos empieza a decrecer a partir del 2001 y la que esta en

edad productiva presentaria tasas de crecimiento cercanas a 0 entre el 2020 y el
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2046, afo en el que empieza a tener una tasa de crecimiento negativa. Para el
2050, la tasa de crecimiento poblacional sera negativa para los grupos de 0 a 14
afios y de 15 a 59, y positiva solo en la poblacién de 60 afios 0 mas (0.9 %). Esta
dinamica diferencial por grupo de edad hace que aproximadamente a partir del afio
2040 el tamafio absoluto de la poblacion de 60 afios 0 mas supere al de la poblacion
menor de 15 afos. Lo anterior se traduce en un proceso de envejecimiento

paulatino de la poblacion (Flérez, Villar, Puerta, & Berrocal, 2015).

Figura 1. Estructura de la poblacion por edad y sexo a nivel nacional 1990-2050

i 4

2050

Fuente: (Fl6rez,
Villar, Puerta, & Berrocal, 2015). El proceso de envejecimiento de la poblacién en Colombia: 1985-
2050.

1990 2010

Uno de los indicadores clasicos del proceso de envejecimiento demogréfico es el peso
porcentual relativo que representa la poblacién de 60 afios 0 mas respecto del total de la
poblacion. En Colombia, a partir del afio 2020, el peso de las personas de 60 afios 0 mas
frente al total de la poblacion empezara a crecer aceleradamente. En 1985, esa proporcion
era alrededor del 7%; en el 2014 representaba el 10% y a partir del 2020 tendrd un
crecimiento acelerado que lo llevard, en el 2050, al 23%. El subgrupo de edad mas

dinamico es el de 80 afios 0 mas, que representara, en el 2050, un 5% de la poblacién
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total, en contraste con el 0.6 % de 1985y del 1.4 % en el 2014 (PROFAMILIA, Ministerio
de la Proteccion Social, & USAID, 2011).

1.2 Funcionalidad, morbilidad y dependencia en personas
adultas mayores

El concepto de salud en el anciano se asume fundamentalmente en términos del
mantenimiento de la funcionalidad, la independencia y la autonomia, cuyos componentes
principales son la movilidad y la funcién neurocognoscitiva adecuadas. El deterioro
funcional es un indicador prondstico de discapacidad y de dependencia, por lo cual su
evaluacion adquiere especial relevancia (Arango & Ruiz, 2018).

1.2.1 Funcionalidad de las personas adultas mayores en Colombia

Segun la Encuesta de Salud, Bienestar y Calidad de Vida SABE (2015), la capacidad
funcional es un componente importante del envejecimiento saludable y comprende los
atributos relacionados con la salud que permiten a una persona ser y hacer lo que es
importante para ella. Se compone de la capacidad intrinseca de la persona, las
caracteristicas del entorno que afectan esa capacidad y las interacciones entre la persona
y esas caracteristicas (Ministerio de Salud y Proteccion Social - Departamento
Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle
y Universidad de Caldas, 2016).

La funcionalidad* se ha medido mediante la aplicacion de instrumentos que determinan la
capacidad que tienen las personas para desarrollar o satisfacer, de manera independiente,
las Actividades Basicas de la Vida Diaria, ABVD, e Instrumentales, AIVD. Las ABVD
incluyen una serie de dominios bésicos de funcionamiento, como la continencia urinaria y
fecal y la capacidad para llevar a cabo de forma independiente actividades de cuidado
personal (p. ej. cepillarse los dientes), ir al bafio, alimentarse, trasladarse de un lugar a

otro (p. ej. pasar a una silla), moverse dentro de la casa, vestirse, subir escaleras y

4 El estado funcional responde a la capacidad adaptativa de los sujetos a cambios que se dan en la vejez (tanto
internos como externos) e indica hasta qué punto las personas pueden desenvolverse en forma independiente
en su propio entorno y en la sociedad (Gutierrez Robledo, Garcia Pefia, & Jiménez Bolén, 2014).
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bafiarse. En general las ABVD son aquellas actividades que permiten llevar una vida
independiente en propio hogar. Han sido definidas como “aquellas actividades que son

comunes a todas las personas” (Rogero Garcia, 2010).

Las AIVD permiten valorar la capacidad de la persona para realizar las actividades
necesarias para vivir de manera independiente en la comunidad o en el entorno inmediato
-hacer las compras, preparar la comida, manejar dinero, usar el teléfono, tomar
medicamentos, etcétera- (Ministerio de Salud y Proteccion Social - Departamento
Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle
y Universidad de Caldas, 2016). Cuando estas capacidades se ven comprometidas puede
hablarse de “deterioro funcional” el cual “esta relacionado con la capacidad de ejecucion
de manera auténoma de actividades habituales y necesarias para la vida de las personas”

(Gutierrez Robledo, Garcia Pefia, & Jiménez Boldn, 2014).

Un tercer grupo de actividades son las Actividades Avanzadas de la Vida Diaria (AAVD)
las cuales valoran aspectos de sociabilidad y roles familiares, asi como participar en tareas
de recreo u ocupacionales. Incluyen actividades fisicas (ejercicios intensos, trabajos),
actividades sociales (aficiones, viajes, participacion social) y actividades mixtas (deporte).
Al requerir de un elevado nivel de funcionalidad fisica no son tenidas en cuenta en la

definiciébn de dependencia y discapacidad.

Respecto a la dependencia, la SABE Colombia (2016) encontré que el 21,2% de las
personas mayores encuestadas son dependientes en las ABVD. Ahora bien, también hall6
gue dicha dependencia aumenta con la edad, hasta llegar a representar el 46,3% en
personas que tienen 80 y mas afos. La dependencia fue mayor entre las mujeres y se
visibiliz6 mayor independencia en estratos mas altos. En cuento a las AIVD, los resultados
mostraron que el 38,2% de la poblacién encuestada era dependiente, lo cual visibiliza un
mayor niamero de personas que necesitan asistencia en acciones de funcionalidad en el
entorno inmediato, sobre todo en la medida en que avanza la edad (Ministerio de Salud y
Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion,
COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016).

Respecto a la limitacion motora o de movilidad, evaluada mediante la dificultad para

caminar 400 metros o subir escaleras, se encontrd que un tercio de la poblacion estudiada
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reportd limitacion funcional al experimentar dificultad en el desempefio 6ptimo de, al
menos, una de las actividades. Ademéas a la hora de indagar por el auto reporte de
limitacion funcional ocasionado por una situacion de salud, se encontré que una quinta
parte de la poblacion la refiere, siendo mayor en mujeres e incrementandose con la edad
(Ministerio de Salud y Proteccién Social - Departamento Administrativo de Ciencia
Tecnologia e Innovacién, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas,
2016).

1.2.2 Discapacidad en personas adultas mayores en Colombia

Mientras la palabra clave en la limitacién funcional es accién, en la discapacidad es
actividad social. La discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las
limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion (Gutierrez Robledo,
Garcia Pefia, & Jiménez Bolén, 2014). Se acepta, generalmente, que la discapacidad es
un estado determinado tanto por las caracteristicas fundamentales de las personas -es
decir, la capacidad funcional intrinseca- como por el entorno en el que viven (Ministerio de
Salud y Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e
Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016). De
forma concreta, la discapacidad “es la expresién de una limitacién funcional, cognitiva o
emocional en un contexto social, la brecha existente entre las capacidades de una persona
y las demandas de su entorno fisico y social” (Ministerio de Salud y Proteccion Social -
Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacién, COLCIENCIAS.
Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016).

Se reconoce a las personas con discapacidad como “aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (Ministerio de Salud y Proteccién Social , 2016). En el pais, de
acuerdo a datos del DANE, la prevalencia intermedia de discapacidad es del 6,3%. El
Registro para la Localizacion y Caracterizacion para Personas con Discapacidad (RLCPD),
entre el afio 2002 y diciembre de 2016, cuenta con un total de 1.296.870 personas
registradas. Llama la atencion que cerca del 58% de la poblacién con discapacidad esta
representado por la poblacion de 60 afios y mas, siendo que hay una mayor representacion

de las mujeres (30%) fenébmeno que ha sido denominado feminizacién de la discapacidad.
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Por otra parte, el 18,24% del total de la poblacion con discapacidad se concentra en la
poblacion de 80 afios y mas. Envejecer es ciertamente uno de los factores de riesgo mas

significativos frente a la discapacidad (Ministerio de Salud y Proteccion Social , 2016).

La Encuesta SABE Colombia, adoptando el supuesto de que la dependencia funcional o
dependencia de cuidados es concomitante con el concepto de discapacidad, acoge el
consenso de aceptar la discapacidad motora como limitacion funcional. Con base en ello
afirma que el 34,6% de las personas adultas mayores en Colombia tienen discapacidad de
movilidad. Asi mismo, aceptando que se clasifica como discapacitada a una persona cuyo
auto reporte manifiesta que necesita ayuda en, al menos, una de las ABVD contempladas
en la Escala de Barthel; con base en los resultados de la aplicacion del instrumento los
resultados sefialan que el 21% de las personas adultas mayores tendrian discapacidad
grave. En cuento a las AIVD, debido a que un pequefio aumento en las exigencias del
ambiente o una leve disminucién de las habilidades de la personas puede provocar
cambios considerables en el desempefio, los resultados del Estudio sefalan que el 38,2%
de las personas adultas mayores manifiestan discapacidad en las AIVD (Ministerio de
Salud y Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e
Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016).

Por otra parte, la Encuesta visibiliza factores de riesgo generadores de discapacidad. El
primero de ellos es el fenotipo de fragilidad® como predictor de discapacidad en adultos
mayores sanos de la comunidad. En el estudio se encontré que el 25,9% de las personas
adultas cumplen criterios de fragilidad relacionada con la marcha y por tanto estaria en
riesgo de discapacidad (Ministerio de Salud y Proteccién Social - Departamento
Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle
y Universidad de Caldas, 2016).

5 La hipétesis de la fragilidad, elaborada por Fried et al en 2001, define un sindrome clinico que identifica
mediante su fenotipo. Este se caracteriza por una pérdida de peso inexplicable, cansancio, debilidad muscular,
marcha lenta y descenso de la actividad fisica. Un individuo se considera fragil cuando presenta tres 0 mas de
los anteriores criterios. La aparicion de uno o dos de los criterios da lugar a lo que se conoce como pre-
fragilidad. Se cree que de estos cinco criterios el factor predictor mas importante es la pérdida de peso y el
agotamiento (Salado Morales, 2012).
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Los denominados obstaculo incapacitantes, como desventajas que experimentan las
personas en su entorno social, son otros de los factores de riesgo que incrementan la
probabilidad de sufrir discapacidad. Entre ellos se citan los peores niveles de salud, el bajo
nivel educativo, la menor actividad econémica, las altas tasas de pobreza, la participacion
limitada, el habitar en zonas rurales, estar menos capacitado para el trabajo y pertenecer
a grupos étnicos minoritarios. Estas desventajas, presentes en la poblacion adulta mayor,
incrementan el riesgo de discapacidad. Bajo estos criterios ampliados, el Estudio sefala
que “entre el 7% y el 42% las personas adultas mayores se encuentran en situacion de
discapacidad, pero si se considera el riesgo de desarrollarla la proporcién aumenta hasta
un 88%"” (Ministerio de Salud y Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia
Tecnologia e Innovacién, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas,
2016).

1.2.3 Perfil de Morbilidad de las personas adultas mayores en

Colombia

En general se acepta que el envejecimiento se correlaciona con la aparicion de
enfermedades crénicas y alteraciones a nivel de los 6rganos de los sentidos. En
consecuencia de lo anterior, se ha considerado que el envejecimiento esta correlacionado
con la pérdida de la salud, aunque no es una enfermedad en si misma (Ministerio de Salud
y Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion,
COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016).

Condiciones Crdénicas en Salud (CCS)

Las enfermedades cronicas y las alteraciones de los 6rganos relacionadas con el
envejecimiento se agrupan dentro del concepto de Condiciones Croénicas de Salud, CCS
(Hirmas AM, 2013). En la persona adulta mayor, las CCS usualmente se presentan en
forma concurrente (Ayala, 2018), es decir, la persona adulta mayor no sélo tiene mayor
riesgo de sufrir enfermedad cronica sino también un mayor riesgo de sufrir maltiples
condiciones crénicas de salud simultaneamente. La presencia simultanea de mas de dos

CCS se reconoce como multimorbilidad o comorbilidad (Ministerio de Salud y Proteccién
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Social - Departamento Administrativo de Ciencia Techologia e Innovacion, COLCIENCIAS.
Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016).

La prevalencia de las enfermedades cronicas aumenta con la edad. En la persona adulta
mayor, la hipertension arterial, la diabetes mellitus, la osteoartritis, la enfermedad
isquémica cardiaca, la enfermedad cerebro-vascular, las enfermedades respiratorias y el
cancer son las enfermedades crénicas reportadas con mayor frecuencia (Sousa, y otros,
2009) (World Health Organization WHO., 2018).

De acuerdo a los resultados de la SABE Colombia el perfil de morbilidad de méas del 40%
de la poblacion mayor en Colombia fueron, en su orden, “la hipertensién arterial y la
presencia de sintomas depresivos, seguidos por condiciones cronicas asociadas al
envejecimiento como problemas visuales y auditivos. En general para todas, la prevalencia
fue mayor en mujeres, con excepcion de las condiciones visuales” (Ministerio de Salud y
Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion,
COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016). Asi mismo se
encontré que el 85,1% de las personas mayores encuestadas padece de mas de una CCS

(multimorbilidad).

Segun los resultados de la encuesta, padecer en forma simultanea tres CCS es mas
frecuente que sufrir dos. Las mujeres reportaron con mas frecuencia sufrir mas de dos
CCS. Particularmente, las mujeres con mayor frecuencia reportaron la presencia de tres y
cuatro condiciones de salud crénicas. En los hombres se observé que aquellos con mayor
nivel educativo tenian una tendencia a reportar con mayor frecuencia multimorbilidad
(Ministerio de Salud y Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia
Tecnologia e Innovacién, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas,
2016).

Los resultados del estudio visibilizaron que el patron de multimorbilidad fue similar para
hombres y mujeres. Los pares de CCS mas frecuentemente reportados fueron hipertension
con sintomas depresivos y en segundo lugar condiciones visuales con condiciones del
sistema articular. En general la presencia de dos o0 méas condiciones aumento con la edad
y en mayor proporcion después de los 75 afios. La prevalencia de morbilidad fue mas

frecuente en mujeres (Ministerio de Salud y Proteccion Social - Departamento
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Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle
y Universidad de Caldas, 2016).

Esta alta prevalencia de enfermedades cronicas genera una alta demanda de atencion en
salud. Esta realidad se refleja en el Analisis de Situacién en Salud del afio 2015 en que se
sostiene que “Las enfermedades no transmisibles fueron la primera causa de atencién
durante el periodo, generando el 82,13% (94.486.746) de la demanda, para 4.925.313
personas, lo cual representa una razén de 19,18 atenciones por persona (Ministerio de

Salud y Proteccion Social , 2016).

Grandes Sindromes Geriatricos (GSG)

Otro indicador de morbilidad son los Grandes Sindromes Geriatricos. Se reconoce que las
personas adultas mayores desarrollan alteraciones y condiciones que no corresponden a
enfermedades propiamente definidas y a estas condiciones y situaciones se han agrupado
dentro del concepto de sindrome geriatrico. El sindrome geriatrico se refiere “a condiciones
multifactoriales de salud que ocurren cuando los efectos acumulados de deterioros en
multiples sistemas dejan a una persona adulta mayor vulnerable a situaciones estresantes”
(Ministerio de Salud y Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia
Tecnologia e Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas,
2016). El efecto acumulado de deterioros en multiples dominios, relacionados con la edad,

conduce a la presencia de una consecuencia adversa particular.

Dentro de estas consecuencias adversas podemos enumerar las caidas, la depresion, la
incontinencia urinaria, el deterioro cognitivo, la fragilidad, entre otras. Tomando en cuenta
el efecto altamente incapacitante y, por ello, su alto impacto en la generacion de
dependencia, se profundizard en dos de los grandes sindromes geriatricos: el deterioro

cognitivo, muchas veces conducente a demencia, y la fragilidad.

Deterioro Cognitivo Leve (DCL)

Se denomina Deterioro Cognitivo Leve (DCL) “a un estado transicional entre los cambios

cognitivos del envejecimiento normal y un estadio temprano de la demencia” (Pose &
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Manes, 2010). El DCL se reconoce como una condicion patolégica y no como un proceso
normal asociado a la edad y “se utiliza especificamente para referirse a un grupo de
individuos que presentan cierto grado de déficit cognitivo cuya severidad resulta
insuficiente para cumplir criterios de demencia ya que no presentan un compromiso

esencial en la actividades de la vida diaria” (Paterson, 2004).

En atencién a los resultados de la SABE Colombia, en la que se usoé el Test Minimental
abreviado como escala validada internacionalmente traducida al espafiol, La prevalencia
global de DCL entre la poblacién colombiana fue de 17,6%. A mayor edad se observo
mayor prevalencia de deterioro cognoscitivo, partiendo de una 7,4% para personas entre
los 60 y 64 afios, hasta llegar a una prevalencia de 52,5% en mayores de 80 afios. La
prevalencia de DCL fue mayor en mujeres (19,1%) que en hombres (15,8%). Las personas
de piel oscura mostraron la mayor prevalencia de DCL (27,9%9). Ademas, se sefialé que
La prevalencia total de dependencia en AIVD en personas adultas mayores con DCL fue
68,4% lo que es un indicativo de la alta demanda de cuidados necesarios (Ministerio de
Salud y Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e
Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016).

Demencia

Respecto a la Demencia, “las proyecciones de prevalencia e incidencia indican que el
namero de personas con demencia continuara creciendo en el grupo de los adultos
mayores, en mayor proporcion en los paises de menores ingresos” (Hugo & Ganguli,
2014). El término “demencia”, cuyo origen etimoldgico deriva del latin, del prefijo de
(alejarse) y del sufijo mens (mente), corresponde al “deterioro progresivo de las facultades
mentales que causa graves trastornos de conducta” (RAE, 2018). Inicialmente fue utilizado
para denotar locura y sélo hasta 1880 se precis6 que incluye el deterioro cognoscitivo, la
incompetencia psicosocial y la presencia de delirios y alucinaciones, como consecuencia

de una disfuncién del sistema nervioso central.

La Demencia se asocia con una variedad de enfermedades y condiciones que se
desarrollan cuando las neuronas mueren o dejan de funcionar normalmente.

Habitualmente el deterioro inicia lentamente y progresa con el paso del tiempo; asi, quien
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la padece pasa de presentar leves dificultades en su memoria, a la total dependencia para
el desarrollo de actividades de autocuidado (Montafiés Rios, 2016).

La caracteristica esencial de una demencia “consiste en el desarrollo de multiples déficit
cognoscitivos que incluyen el deterioro de la memoria y al menos una de las siguientes
alteraciones cognoscitivas: afasia, apraxia, agnosia o una alteracion de la capacidad de
ejecucion” (Lépez-lbor, 2005).Se considera, ademas, que la alteracion debe ser lo
suficientemente grave como para interferir de forma significativa en las actividades
laborales y sociales del sujeto (Lopez-lbor, 2005). Entre las demencias se destaca la
Enfermedad de Alzheimer (EA) que es un trastorno neurodegenerativo caracterizado por
un declive en el funcionamiento intelectual que abarca funciones como la atencion,
memoria, lenguaje, praxias, gnosias y funciones ejecutivas. Segun el momento de
aparicion de la sintomatologia o inicio de la enfermedad ésta se puede clasificar en:
Familiar o Precoz (antes de los 65) y Esporadica o Tardia (después de los 65) (Méndez,
Aguirre-Acevedo, & Lopera, 2010).

Segun los resultados de la SABE Colombia, “la prevalencia total de demencia fue de 9,4%
(IC95%: 7,7-11,4). Sefiala, ademas, que a mayor edad mayor prevalencia siendo que en
el grupo de edad de 85 afios y mas afios fue 57,4% (IC95%: 52,5-62,1)” (Ministerio de
Salud y Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e
Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016).
Ademas se visibiliza que la prevalencia fue mayor en mujeres, en personas de piel oscura
y en estratos bajos. Al igual que el DCL, la prevalencia de demencia fue mayor en zona
rural (Ministerio de Salud y Proteccion Social - Departamento Administrativo de Ciencia
Tecnologia e Innovacién, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas,
2016). Esta situacion es generadora de desafios a la salud publica dado que, como lo
sefiala la OMS, “las demencias producen en el grupo de personas mayores de 60 afos
una mayor carga de discapacidad que otras enfermedades... con un alto costo por el uso
de servicios de salud y un mayor costo soportado por los cuidadores” (OMS, Organizacion
Mundial de la Salud, 2015).

Fragilidad



36 Sobrecarga y estrés en cuidadores familiares

En cuanto a la “fragilidad”, esta se define como “un sindrome bioldgico de disminucion de
la reserva funcional y resistencia a estresores, debido al declive acumulado de multiples
sistemas fisiol6gicos que originan pérdida de la capacidad homeostatica y vulnerabilidad a
eventos adversos en salud (Wu, Matthews, Vaughan, & Markland, 2015). Segun los
resultados de la SABE Colombia, la prevalencia de fragilidad en personas adultas mayores
fue de 15,2%, de los cuales la mayoria son personas de 80 afios y mas, mujeres y
residentes de zonas rurales (Ministerio de Salud y Proteccién Social - Departamento
Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle
y Universidad de Caldas, 2016). Este porcentaje de personas necesita del

acompafiamiento y cuidado permanente.

1.2.4 Dependencia en personas adultas mayores en Colombia

En su sentido mas amplio, “dependencia”’ es la “subordinacion a un poder mayor” o la
“situacion de una persona que no pude valerse por si misma” (Gutierrez Robledo, Garcia
Pefia, & Jiménez Bolén, 2014). Ahora bien, en relacion con la salud, la dependencia se
define, siguiendo la recomendacién del Consejo de Europa, como “un estado en el que se
encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o la pérdida de autonomia fisica,
psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de
realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al cuidado
personal” (Rogero Garcia, 2010). Asi, el fundamento de la definicién de dependencia se
encuentra en las actividades que la persona no puede realizar o realiza con dificultad y en

las que, por lo tanto, necesita algin tipo de ayuda®.

Aunque la condicion de dependencia puede darse a lo largo del curso de vida, “hay
condiciones que hacen mas proclives a los adultos mayores, debido a que de manera
recurrente la vejez viene acompafiada de complicaciones que deterioran la salud y que

conllevan con rapidez a la muerte” (Gutierrez Robledo, Garcia Pefa, & Jiménez Bolon,

6 A partir del tipo y cantidad de actividades que las personas no pueden realizar sin ayuda se establecen los
“‘isogrupos” o grupos de “isodependencia”, agrupaciones de personas que comparten caracteristicas similares
con relacién a la dependencia y que conforman categorias ordinales. La mayoria de tedricos establecen tres
grandes isogrupos: 1. No dependientes o dependientes ligeros (autbnomos); 2, Dependientes con
dependencia, al menos, moderada; 3. Grandes dependientes o con dependencia grave. De acuerdo con lo
anterior, dependiente es quien necesita ayuda de otros para desarrollar algunas actividades consideradas
basicas (Rogero Garcia, 2010).
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2014). Ahora bien, “si bien es cierto que la dependencia tiende a aumentar con la edad, y
que la vejez se caracteriza por aparecer frecuentemente asociada a multiples problemas
de salud, la edad no es el unico criterio acerca de este estado” (Gutierrez Robledo, Garcia
Pefia, & Jiménez Bolon, 2014).

A la hora de abordar la dependencia, es comln pensar exclusivamente en términos de
dependencia funcional. Esta interpretacion se debe a que, aunque es comunmente
aceptado que el envejecimiento y la vejez esta asociado a la pérdida de habilidades fisica
y cognoscitivas, éstas se asocian inmediatamente con factores de orden biolégico que
determinan el estado particular de salud, dejando de lado la influencia del contexto social,
econdémico y cultural en el que se encuentran insertas las personas en su proceso de
envejecer. Es necesario llevar a cabo una comprension mas amplia de la dependencia en
la que se visibilicen otros factores, ademas del biolégico, sobre los que es necesario incidir
en procura de generar procesos exitosos de envejecimiento y vejez que conduzcan a la
independencia y a la buena calidad de vida. A continuacién se ofrece un cuadro resumen

de los tipos de dependencia.

Tabla 3. Tipos de dependencia en personas adultas mayores

Tipo de dependencia Definicion

Dependencia fisica: pérdida funcional de
capacidades corporales o sensoriales. En los
adultos mayores la dependencia fisica se
intensifica por razones que involucran la
pérdida de capacidad visual y auditiva, el
control de los esfinteres y el balance y
equilibrio.

Dependencia mental: se asocia con el
Dependencia funcional deterioro de las capacidades mentales de la
poblacion adulta mayor y esta asociada, sobre
todo, al DCL y la demencia como factores que
afectan la capacidad mental, la personalidad y
la conducta.

Hace referencia a un cambio de rol en el que
los adultos mayores dejan de ser proveedores
del hogar y se convierten en dependientes de
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Dependencia econémica

otros miembros de la familia, sobre todo de los
hijos.

Estéa relacionada con el hecho de que en este
punto de la vida las personas pasan a ser
laboralmente pasivas, incluso de manera
involuntaria, dejando de percibir recursos
monetarios.

Dependencia psicolégica o conductual

La “dependencia conductual” sucede cuando
una persona solicita o acepta de manera
pasiva o activa la ayuda de los demas, aun
cuando no lo requiera.

Dependencia social

Se relaciona con las expectativas sociales
acerca de las personas mayores dado que
una persona es vieja y dependiente cuando
los demas individuos asi lo consideran. Se
reconoce que cuando una condicion del adulto
mayor es la soledad, la dependencia social es
de mayor magnitud. A la soledad de los
adultos mayores se le hace frente desde el
apoyo en redes familiares y no familiares (de
caracter informal) asi como desde el soporte
social (ayudas formales). Estas redes son
bidireccionales dado que los adultos mayores
también representan una base de ayuda
(transferencias materiales, afectivas y
domésticas). Los cambios en el sistema de
proteccion familiar impactan negativamente en
la reserva de personas que pueden
encargarse de la atencion y el cuidado de las
personas mayores debido a que las redes de
apoyo disponible se ven disminuidas. De esta
forma cobraran cada vez mayor relevancia las
redes comunitarias que operan bajo
esquemas de solidaridad.
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Ocurre cuando la capacidad funcional ha
disminuido a un punto en el que la persona ya
no es capaz de llevar a cabo, sin ayuda, las
tareas basicas de la vida cotidiana (Ministerio
de Salud y Proteccion Social - Departamento
Administrativo de Ciencia Tecnologia e
Innovacién, COLCIENCIAS. Universidad del
Valle y Universidad de Caldas, 2016). Bajo
este enfoque conceptual, el cuidado que
Dependencia de cuidados reciben las personas mayores tiene que ver
con sus limitaciones y con el grado de
intensidad de estas, lo cual las hace
dependientes en mayor o menor medida. No
obstante es fundamental tener en cuenta que
las personas pueden mantener la autonomia a
pesar de depender de cuidados, si conservan
la capacidad de tomar decisiones sobre los
asuntos que les conciernen y pueden dirigir la
ejecucion de esas decisiones.

Fuente: Elaboracién propia con datos de Envejecimiento y dependencia (Gutierrez Robledo, Garcia Pefia, &
Jiménez Bolon, 2014) vy Estudio SABE Colombia (Ministerio de Salud y Proteccion Social - Departamento
Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacién, COLCIENCIAS. Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016).

Para este trabajo el concepto de dependencia se ajusta al concepto dependencia de
cuidados, el cual, al tomar en cuenta el grado de dependencia de la persona mayor, funge
como enfoque conceptual desde el cual el estudio Misiébn Colombia Envejece (capitulo 6)
presenta los resultados respecto a los niveles de dependencia de las personas mayores
caracterizadas (Diaz, Sanchez, Montoya, & Pertuz, 2015). Segun el estudio, la mayoria de
personas mayores de 60 afios tienen limitaciones leves que nos les impide bafarse y
vestirse. Los porcentajes de dificultad moderada y severa para estas actividades son mas
elevados en las mujeres que en los hombres. La dificultad moderada para llevar a cabo
actividades de la vida diaria en hombres es del 11,4% en tanto que en las mujeres es del
14,1%. La dificultad severa para llevar a cabo AIVD es del 12.1% en mujeres frente al
10,2% en hombres. Asi mismo se hace visible que las dificultades para llevar a cabo las
AIVD son mas acentuadas en el grupo de personas de 70 afios 0 mas, siendo que una de
cada cinco mujeres mayores de 70 afios tiene dificultades severas para llevar a cabo las
AIVD (Diaz, Sanchez, Montoya, & Pertuz, 2015).

El estudio también visibiliza la manera como, en la medida en que las personas envejecen,

aparecen limitaciones permanentes o se agudizan las ya presentes. El 13% de las
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personas mayores de 60 afios tiene, al menos, una limitacién permanente. La limitacién
permanente mas importante es la de caminar o moverse, la cual fue reportada como la
principal limitacion tanto en la poblacién entre los 60 y 69 afios (4%), como entre los
mayores de 70 afos (9,7%). Se debe resaltar que las limitaciones permanentes aumentan
en la medida que la poblacion envejece llegando incluso, como es el caso de la limitacion
para moverse o desplazarse, a duplicar su prevalencia. Llama la atencion cémo las
limitaciones permanentes en la movilidad son mayores en la zona urbana (10,2%) que en
la rural (7,4%); asi como las limitaciones permanentes que impiden bafarse, vestirse y
alimentarse por si mismo son mayores en la zona urbana (4,4%) respecto a la ruralidad
(3,4%) (Diaz, Sanchez, Montoya, & Pertuz, 2015). Finalmente, el estudio revela cémo, del
total de personas con limitaciones permanentes, el 52% presenta una afectacion severa y
extrema, es decir, que no pueden llevar a cabo ninguna actividad. Esto hace que su nivel
de dependencia sea agudo requiriendo, de forma continua, del acompafamiento por parte
de un cuidador.

En el siguiente apartado se profundizara en el cuidado el cual, como consecuencia de los
factores considerados hasta el momento, se convierte, junto al cuidado de quienes cuidan,

en factores fundamentales al interior de la salud publica.

1.3 El cuidado familiar de las personas adultas mayores
dependientes

El cuidado realizado por familiares o amigos a individuos que no pueden ejecutar alguna
actividad de autocuidado, es una practica social extendida que manifiesta la importancia
del componente social de la salud. En Colombia, como en otros paises, este tipo de
cuidado es el mecanismo predominante para hacer frente al problema de la dependencia
(Rogero Garcia, 2010). Siendo asi, es fundamental revisar la forma como los cuidadores
familiares estan dando respuesta a las necesidades de cuidado de las personas a su cargo,
ademds de considerar las consecuencias que para la salud fisica, emocional y social de
las personas cuidadoras puede significar enfrentarse al cuidado de una persona

dependiente sin el conocimiento, guia y apoyo necesarios.
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1.3.1 Modelos teoricos en la investigacion del cuidado familiar de

largo plazo de personas mayores dependientes

Los estudios sobre el cuidado familiar son cada vez mas abundantes y se han agrupado
bajo dos enfoques tedricos fundamentales: los que abordan el proceso del cuidado en si
mismo, con un gran énfasis en los efectos que tienen, sobre los cuidadores, las actividades
gue estos adelantan; y los que se centran en intervenciones dirigidas a resolver las
necesidades del cuidador y la persona cuidada. En correspondencia con dichos enfoques
tedricos han surgido dos abordajes metodolégicos. La tendencia metodoldgica en la
investigacion sobre el cuidado familiar ha sido la de los estudios de corte cuantitativo que
se apoyan en instrumentos de medida estandarizada. Bajo esta perspectiva el cuidado se
trata como una actividad objetiva que produce unos efectos adversos en el cuidador, esto
es, la sobrecarga del cuidado (De la Cuesta Benjumea C. , 2004).

Por otra parte estan los estudios denominados de “trayectoria de la dolencia crénica”.
Desde esta perspectiva tedrica el cuidado familiar se concibe como un proceso de
interaccion, con una temporalidad que tiene distintas fases (etapas) y puntos de inflexion,
dado que la misma enfermedad crénica tiene un curso y cambia con el tiempo. Plantea
gue el curso de la enfermedad puede ser moldeado y manejado, dandole un papel
preponderante a las tecnologias en la resolucién de dichas fases y en el curso que pueda
darsele a la enfermedad. Bajo esta comprensién el papel del cuidador familiar es mucho
mas dinamico en tanto es un agente de transformacién y cambio que se constituye como
factor determinante en el manejo de problemas y resolucién de situaciones. Su opinién,
sus ideas y sus acciones son fundamentales en el curso que tome la enfermedad y, en
esta medida, su experiencia, conocimiento, creencias y habilidades son de gran
importancia. En este modelo teérico cobra valor la metodologia cualitativa en la medida en
gue ayuda a explorar la subjetividad de cada cuidador, su experiencia, sus motivos,
razones, pareceres y demas atributos con los que dia a dia hace frente a los problemas y

dificultades que le platea el cuidado (De la Cuesta Benjumea C. , 2004).

No obstante, y desde una visiéon un poco mas analitica, podria hacerse una clasificacion
tedrica mas amplia de los estudios sobre el cuidado familiar concibiendo cuatro grupos. En

primer lugar estan los estudios sobre la sobrecarga del cuidado informal. Sus origenes se



42 Sobrecarga y estrés en cuidadores familiares

dieron en los afos sesenta y setenta. Estos estudios establecen que la carga del cuidado
existe y se centran en explorar la relacién entre carga del cuidado y las actitudes sociales
e intervenciones terapéuticas. Distinguen entre la carga subjetiva y la carga objetiva.
Dentro de esta linea teédrica, en los afos ochenta, se desarrollaron instrumentos
psicométricos para valorar la carga. En los afios noventa se exploran las relaciones entre
la carga y las caracteristicas del cuidador y se enfatiza en la importancia de la educacion
de la familia y del apoyo social para aliviar la sobrecarga. Al interior de estos estudios se
le da el tratamiento a la carga del cuidador como un “sindrome” que hay que prevenir y por
ello se llevaron a cabo estudios que buscaban determinar “predictores” de carga. En
general las investigaciones cuantitativas de este enfoque tedrico se han centrado en
modelos para predecir la carga y el estrés y, al tener nociones de los factores de riesgo,
intervenir sobre ellos desde una vision preventiva (De la Cuesta Benjumea C. , 2004).

En segundo lugar se pueden considerar los estudios que examinan el proceso de los
cuidados. Las estrategias que utilizan los cuidadores para hacer frente al cuidado
comienzan a documentarse en los afios ochenta y noventa y se constituyen como el
germen de los estudios de corte cualitativo. Es el momento en el que nacen los ya descritos
estudios de “trayectoria de la dolencia cronica” en los que el cuidador se considera un
sujeto activo con capacidad para manejar el curso de la enfermedad y hacer frente con
éxito a las dificultades y problemas que plantea el cuidado (De la Cuesta Benjumea C. ,
2004).

En tercer lugar estan los estudios que exploran aspectos de la vivencia de cuidar a otro.
En este segmento se agrupan dos grandes tipos de estudios: a. los que describen los
sentimientos de pérdida y duelo del cuidador; b. Los que exploran aspectos de la relacion
entre el cuidador y la persona cuidada. Estos estudios visibilizan, entre otros aspectos, el
papel de la reciprocidad y el sentido de la obligacién en el cuidado, la necesidad de unas
relaciones equilibradas y la importancia de los vinculos biogréaficos y afectivos en el

cuidado familiar (De la Cuesta Benjumea C. , 2004).

En cuarto y dltimo lugar estan los estudios que evaltan la efectividad de las intervenciones
para mitigar la sobrecarga del cuidado. Este tipo de estudios son fundamentalmente
cuantitativos. Se evallan, entre otros, programas educativos, de manejo de estrés, de

consejeria y el efecto de los grupos de apoyo. Este tipo de investigaciones revelan y
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especifican la complejidad de las practicas del cuidado familiar (De la Cuesta Benjumea C.
, 2004).

En Colombia, no se han llevado a cabo estudios que exploren a profundidad esta situacion
y por ello “hay hallazgos poco claros sobre qué produce la carga del cuidado y qué
mecanismos la alivian” (De la Cuesta Benjumea C. .., 2009). Por otra parte al interior de
los estudios que exploran los factores de riesgo de la sobrecarga en el cuidado familiar hay
resultados contradictorios o0 poco concluyentes, haciendo que, a los pocos hallazgos, se
sume la poca claridad en los resultados, lo cual imposibilita la toma asertiva de decisiones
gue se materialicen en planes, programas y proyectos preventivos de alta eficacia a la hora

de prevenir la sobrecarga y posterior guemamiento del cuidador familiar.

Por este motivo cobra sentido seguir los lineamientos del enfoque tedrico que, al
aproximarse al estudio del cuidado familiar, se ocupa de abordar la relacion existente entre
las caracteristicas socio-demograficas de los cuidadores familiares y otros factores que se
exploran, bajo un claro enfoque de tipo cuantitativo mediante la aplicacién de instrumentos
estandarizados. El propésito es explanar el terreno comprensivo de las posibles causas o
factores de riesgo del sindrome del cuidador quemado para, teniendo mas claro el
panorama, poder empezar a construir estrategias de prevenciéon que controviertan dichos

factores de riesgo.

1.3.2 Cuidado y cuidadores

El cuidado, segun la RAE, es la accién de cuidar, asistir, guardar, conservar (RAE, 2018).
En el caso de las personas, supone proveer a estas de los servicios que necesitan para la
conservacion de sus condiciones fisicas, psiquicas y sociales. De forma paraddjica, el
cuidador, en su esmero por cumplir con esmero su funcion, puede actuar en detrimento de
sus propias condiciones de vida. En un tercer concepto es “la solicitud y atencién para
hacer bien alguna cosa”. Esta definicidon pone de presente la forma como el cuidado, en su
concepcion ideal, tiene un componente de eficacia y eficiencia haciendo que no pueda
entenderse el cuidado sin un minimo nivel de diligencia en su ejecucion. Finalmente, tener
la responsabilidad del cuidado de una persona conlleva “estar obligado a responder por
ella”. Esto afiade a lo anteriormente expuesto una connotacion de responsabilidad social

pues se trata de responder por ella ante alguien (Rogero Garcia, 2010).
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El “cuidado”, que llevan a cabo los cuidadores familiares es diferente al cuidado brindado
desde enfermeria, en el que la nocion de habilidades profesionales tiene un valor central y
preponderante (Barrera Ortiz, Pinto Afanador, & Sanchez Herrera, 2010), ya que es
considerado como una relacién y un proceso que corresponde a una “sucesién de
momentos de cuidado” (De la Cuesta Benjumea C. , 2004). De esta manera el cuidado no
se limita a la mera ejecucion de tareas o la realizacidén de procedimientos prescritos por un
médico. El cuidado conecta al que cuida con el que es cuidado (De la Cuesta Benjumea
C., 2004). Es una clase de relaciéon constituida por una disposicion genuina para con el
otro, por la reciprocidad y el compromiso de promover su bienestar. “El cuidado es un
trabajo de amor y con ello se manifiesta su doble vertiente: el amor o interés emocional por
la persona que recibe los cuidados y el aspecto practico de cuidar a otro” (Espin Andrade
A. M., 2010). En consecuencia, el cuidado se corresponde con “la respuesta humana de
la persona, familia y/o comunidad tanto sana como enferma, en los aspectos biologico,
psicolégico y social” (Garcia Hernandez, Cardenas Bacherril, Arana Gémez, Monroy
Rojas, Hernandez Ortega, & Salvador Martinez, 2011). Esta definicion, al poner de
presente los aspectos constitutivos de la persona y abrir espacios para su abordaje
multidimensional, es asumida como una nocién basica y fundamental en el presente

trabajo.

Cuidado informal

Al dejar de lado el cuidado formal como aquel que es impartido por profesionales del
cuidado, es decir, el personal de enfermeria; es pertinente reflexionar en torno a los
diferenciales del cuidado informal como el tipo de cuidado que llevan a cabo los familiares
y amigos de personas mayores dependientes. El cuidado informal sienta sus raices en las
relaciones sociales que mantienen las personas mayores, las cuales determinan el tipo de
atencion que reciben ante situaciones de dependencia. Términos como “relaciones
sociales”, “redes sociales” y “apoyo social” son conceptos que captan la importancia de

esas relaciones sociales.

Aunque el término “capital social” ha sido comunmente utilizado, con sus dos dimensiones
de disponibilidad de redes sociales y la capacidad de movilizacion de los recursos de esas

redes, para establecer la relacién entre personas mayores dependientes y el tipo de
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atencion que reciben; son cada vez mayores las criticas que le sefialan, como categoria,
su inutilidad a la hora de hablar de la relacién entre sujetos particulares, dado que su talante
conceptual apunta mas hacia analisis sociales (Rogero Garcia, 2010). Como categoria
mas propicia al andlisis micro, en el que se ponen de presente la relacion persona-persona,
se propone el término “relaciones sociales” entendidas como el conjunto de lazos y
vinculos sociales en torno a los individuos. Las relaciones sociales incluyen las redes

sociales y el apoyo social, las cuales si son atributos individuales (Rogero Garcia, 2010).

Las “redes sociales” son el vehiculo por medio del cual se distribuye el apoyo social y se
definen como “aquella asistencia para las personas y los grupos desde dentro de sus
comunidades que puede servirles de ayuda para afrontar los acontecimientos y las
condiciones de vida adversas, y puede ofrecer un recurso positivo para mejorar la calidad
de vida” (Rogero Garcia, 2010). Constituyen la base conceptual de los programas de apoyo
comunitario tales como los grupos de voluntariado. Por su parte las “redes de apoyo” son
de menor tamafo y estan conformadas por personas mas cercanas y orientadas a la
accion. Aqui se ubican los grupos de ayuda o soporte mutuo. Las “redes de cuidado” son
aun mas reducidas que las redes de apoyo y estan formadas por personas que cuidan de
manera efectiva. En este segmento se ubica el cuidado informal (Rogero Garcia, 2010)
definido como “el que se presta por parientes, amigos o vecinos. Este conjunto difuso de
redes suele caracterizarse por su reducido tamafio, por existir afectividad en la relacion y
por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino mediante un compromiso de cierta

permanencia o duracién” (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2012).

Tanto el concepto de “cuidado informal” como de “apoyo informal” han sido utilizados para
aludir a un tipo de apoyo social que se caracteriza porque lo llevan a cabo personas de la
red social del receptor de cuidado y se provee de forma voluntaria, sin que medie ninguna
organizacion o remuneracion. De esta forma el cuidado informal suele fundarse en que la
persona que lo provee esta fuera de la estructura formal de proteccion social y en que la
atencion no esta burocratizada. Los cuidadores son personas que hacen parte de la red
social de la persona con dificultades: familiares, amigos, vecinos. Los cuidados informales
suponen siempre una relacion afectiva entre el proveedor y la persona dependiente o, al
menos, se basan en el conocimiento previo de la otra persona. Ademas, el cuidado informal
esta constituido por actividades que van mas alla de la ayuda normal que se provee a

miembros sanos y sin dificultades especiales (ver tabla 4) (Rogero Garcia, 2010).
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Otra de las diferencias entre cuidado formal e informal tiene que ver con la estrecha
implicacion afectiva se sustenta en el vinculo de parentesco afecivo-amoroso por la
persona que se esta cuidando el cual es de vital importancia en el cuidado informal. “El
analisis de la literatura sugiere que la naturaleza de esta relacion es lo que marca la

diferencia entre cuidado formal e informal” (De la Cuesta Benjumea C. , 2004).

Tabla 4. Actividades especificas del cuidado informal

Tipo de actividad

Asistir

Poner diligencia 'y
atencion constante

Guardar, Conservar

Mirar por la salud

Resolucion de
necesidades

Dedicacion amplia de
tiempo y energia

Preparacion,
capacitacion

Actividades de
prestacion de ayuda

Resolver situaciones
de crisis

Hacer otras
“pequenas cosas”

Caracteristicas especificas de la labor del cuidado

Acciones
Suplir la autonomia de la persona cuidada.
Complementar las actividades que él/ella realizaria si tuviera la fuerza, voluntad o
conocimientos necesarios para lograr su independencia.
Acompafar en actividades fisicas.
Dar soporte emocional.
Actuar con prontitud y agilidad asi no se tengan los suficientes recursos o
conocimientos para hacerlo.
Ser diligente, responsable, cuidadoso.
Ser activo en la toma de decisiones.
Preservar a la persona de posibles dafios.
Conservar las capacidades que aln tiene.
Compensar las capacidades que van desapareciendo.
Hacer consultas médicas.
Promover actividades placenteras en la persona cuidada.
Ofrecer un menu que ofrezca alimentos adecuados para la condicion de la persona
cuidada
Aprender sobre el manejo de medicamentos.
Necesidades fisicas, sociales y afectivas.
Resolucion de situaciones conflictivas.
Ayudar en la comunicacion con los demas cuando existen dificultades para
expresarse.
Atencion las 24 horas.
Hacer llamadas con regularidad.
No dormir en las noches, por estar pendiente de él, que no se vaya a levantar o
deambular por la casa.
Colaboracion en tareas de enfermeria, cocina, terapia ocupacional.
Aprender a medir la tensién y a utilizar otros aparatos médicos.
Aprender a movilizarlo y a conocer las formas adecuadas en postura y movimiento.
Aprender a cambiar un pafial y a cuidar del higiene de la persona cuidada.
Aprender a bafarlo de forma adecuada.
Ayuda en actividades de la casa: cocinar, lavar, limpiar, etc.
Ayuda en el transporte fuera de casa: acompafiarle al médico.
Ayuda en el desplazamiento dentro de casa.
Ayuda para el higiene personal: peinarse, bafarse, etc.
Ayuda para administrar el dinero y los bienes.
Supervisién en la toma de medicamentos.
Aprender Primeros Auxilios. Saber qué hacer cuando se comporta de manera
agitada, tras una caida, en caso de que tenga la tensién muy alta, o si ocurre un
desmayo, o0 un atragantamiento.
Traer un vaso de agua.
Prender o apagar el tv, etc.

Fuente: elaboracion propia con diversas fuentes.
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Los cuidados informales, impartidos por familiares o personas pertenecientes a la red de
cuidado, representan una estrategia fundamental de apoyo para los adultos mayores, pues
les ayudan a mejorar y/o mantener su estado de salud, prevenir otras enfermedades o sus
secuelas e, incluso, evitar que caigan en pobreza. Ademas se ha visibilizado que las
personas mayores gue cuentan con apoyos informales tienen una mayor participacion

social (Gutierrez Robledo, Garcia Pefia, & Jiménez Boldn, 2014).

Cuidadores formales e informales

En atencion al tipo de personas que proveen los cuidados, los cuidadores se han dividido
en cuidadores formales y cuidadores informales. El cuidador formal o cuidador profesional
se identifica con la esencia de la disciplina de la enfermeria, la cual tiene como fin cuidar
integralmente al ser humano en condiciones de salud y enfermedad mediante ensefianzas
de cuidado, sustentadas en conocimientos tedrico-practicos, cientificos y humanisticos que
tienen como fin la conservacion y el mantenimiento de la vida. “Con base en lo anterior,
para proporcionar un Cuidado Profesional se requiere de: conocimientos, actitudes y
destrezas que so6lo se adquieren con el estudio profundo y sistematico de la sociedad, del
hombre, la salud y la propia disciplina de enfermeria” (Garcia Hernandez, Céardenas

Bacherril, Arana GoOmez, Monroy Rojas, Hernandez Ortega, & Salvador Martinez, 2011).

En cuanto al cuidador informal, se entiende que es aquella persona encargada de ayudar
en las necesidades basicas instrumentales de la vida diaria, durante la mayor parte del dia,
sin recibir retribucién econdémica y contribuyendo a que la persona dependiente se
mantenga en su entorno social (Lépez Garcia, 2016). También se le ha reconocido como
aguel que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o
incapacidad, que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de
sus relaciones sociales” (Barrera Ortiz, Pinto Afanador, & Sanchez Herrera, 2010). Al
interior de los cuidadores informales se han identificado, en atencién al nivel de
responsabilidad asumido frente a las tareas de cuidado, dos tipos de cuidadores: primarios

y secundarios.
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Cuidadores informales primarios

El cuidador informal primario, también denominado principal, es “la persona que atiende
en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales de un enfermo: papel que por
lo general lo juegan el/la esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo
para el paciente” (Ruiz Rios & Nava Galan, 2012). El cuidador informal primario asume la
responsabilidad total del paciente ayudandolo a realizar todas las actividades que éste por
si mismo no puede llevar a cabo. Por lo general, no reciba ayuda econ6mica ni
capacitacion previa para la atenciéon del enfermo. Dentro de las caracteristicas que definen
al cuidador primario, ademas del ya mencionado vinculo afectivo-amoroso, esté el hecho
de vivir estas relaciones de forma intensa; la no regulacién de su accion como cuidador,
es decir, el no contar con un horario de cuidado o periodos regulares de descanso que le
permitan desconectarse de su actividad; no compartir, muchas veces su responsabilidad
de cuidado con otros vy, finalmente, no contar con formacién adecuada para realizar sus

tareas de cuidado (De la Cuesta Benjumea C. , 2004).

A la hora de establecer una definicién podria decirse que “el cuidador principal o primario
es sobre el cual recae o en el que se deposita la responsabilidad total, es decir, sirve para
orientar, supervisar, vigilar y cuidar a la persona mayor que necesita atencion” (Fernandes
Pera, 2012). En 1999 la OMS definié el cuidador primario como “La persona del entorno
de un paciente que asume voluntariamente el papel de responsable del mismo en un
amplio sentido; este individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones
para el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa
o indirecta” (WHO, 1999) (Camacho Estrada, Lilian; Yokebed Hinostrosa, Gladis Arvizu;
Jiménez Mendoza, Araceli, 2010).

Datos de la OCDE muestran que, si bien hay variaciones significativas entre paises, el
porcentaje de poblacion de adultos que dedica tiempo a este tipo de cuidados esta en
cerca del 10%. Esto si se toma en cuenta la provision de cuidados Unica y exclusivamente
a personas con limitaciones funcionales en actividades basica de la vida diaria o cuidados
personales no remunerados. Cuando se incluye el apoyo en actividades instrumentales de
la vida diaria, la cifra se incrementa y alrededor de uno por cada tres adultos de 50 afios y
mas son cuidadores informales (Gutierrez Robledo, Garcia Pefia, & Jiménez Boldn, 2014).

Para el caso de Colombia se estima que la demanda de cuidado informal esta intimamente
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asociada con el 15% de personas que manifestaron fragilidad lo cual, si la relacion de
cuidado es uno a uno, se estima que al menos el 15% de la poblacion en Colombia lleva a
cabo labores de cuidado informal (Ministerio de Salud y Proteccién Social - Departamento
Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion, COLCIENCIAS. Universidad del Valle
y Universidad de Caldas, 2016).

Cuidadores informales secundarios

A diferencia de los cuidadores primarios, los cuidadores secundarios no tienen la
responsabilidad principal del cuidado de los enfermos, por lo general son miembros de la
familia que prestan apoyo al cuidador principal. La ayuda que se puede dar se presta en
términos de proporcionar atencion directa o apoyo econdémico, actividades de ocio, apoyo

a las actividades sociales, entre otros (Ruiz Rios & Nava Galan, 2012).

Cuidadores familiares

Para el presente trabajo la nocion de cuidador méas acorde con los objetivos del mismo es
la de cuidador familiar. Aunque en la literatura suelen identificarse cuidadores informales
con cuidadores familiares, es conveniente delimitar ain mas el concepto dado que el rol
del cuidador informal muchas veces puede ser asumido por voluntarios, vecinos, amigos y
otras personas que no tienen vinculo familiar alguno. A la hora de definir, desde su rol, a
la persona del cuidador familiar, podemos sostener que “se denomina cuidador familiar a
la persona que tiene un vinculo de parentesco que asume la responsabilidad del cuidado
de un ser querido que vive con enfermedad crénica” (Pinto Afanador, 2000). Otra
definicibn, que complementa la anterior, la encontramos en los Papers d’accié social:
bases per al suport als cuidadors i les cuidadores no professionals, publicado por el

Departament d’ acci6 Social i Ciutadania de Catalunya.

Se llama cuidador(a) familiar a una persona vinculada afectivamente con la persona
en situacion de dependencia, que por razones parentales se siente vinculada
afectivamente a un familiar, y que ejerce una intervencién diaria de atencién a la

persona en su domicilio, conviva o no con ella (Ciutadania, 2008).
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Los cuidadores familiares, al igual que los informales, suelen también ejercer el rol de

cuidadores familiares primarios o secundarios.

Cuidado de largo plazo o larga duracion

Respecto al cuidado de largo plazo, se define como “aquellas actividades y servicios que
se proveen de manera formal/institucional o informal/hogar a las personas de cualquier
grupo de edad que, debido a problemas de salud o limitaciones, no pueden cuidarse por
si mismas durante largos periodos” de tiempo (Gutierrez Robledo, Garcia Pefia, & Jiménez
Boldén, 2014). Una segunda definicion la provee la OCDE, que ha realizado numerosas
investigaciones sobre el tema (long-term-care), afirmando que es “una variedad de
servicios requeridos por aquellas personas que presentan un grado reducido o disminuido
de capacidad funcional, fisica o cognitiva, y que son, en consecuencia, dependientes por
un periodo extendido de ayuda o apoyo en las actividades bésicas de la vida diaria”
(OECD, 2011) (OECD, 2007).

Oftra forma de denominar los cuidados de largo plazo es “cuidados de larga duracién”. Se
denomina de esta forma a “las actividades llevadas a cabo por cuidadores informales
(familiares, amigos o vecinos); y en el mejor de los casos profesionales de enfermeria,
guienes pretenden mantener en la persona la mejor calidad de vida posible, con el mayor
grado de independencia, autonomia, participacion, realizaciébn personal, y dignidad

humana” (Camacho Estrada, Yokebed Hinostrosa, & Jiménez Mendoza, 2010)

Los cuidados de largo plazo o larga duracién incluyen las atencion de personas con
enfermedades crénicas; limitacion fisica o mental; discapacidad asociada con accidentes,
limitaciones sensoriales y problemas de salud mental, ademas de ancianos con pérdida
funcional, limitaciones sensoriales o mentales y que son dependientes (WHO, 2000). Esta
atencion requiere de cuidados que involucran una gran variedad de servicios que deben
disefiarse e implementarse de forma tal que aseguren que las personas mantengan la
mejor calidad de vida posible, su dignidad, participacion, autorrealizacion y, en la medida

de lo posible, su independencia (Gutierrez Robledo, Garcia Pefia, & Jiménez Bol6n, 2014).
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1.3.3 Consecuencias del cuidado de largo plazo en el cuidador

familiar primario

Cuando la responsabilidad del cuidado no reposa en todos los miembros de la familia, sino
gue se recarga sobre una Unica persona, como es el caso del cuidador familiar primario o
principal, ésta suele experimentar una serie de dificultades relacionadas con alteraciones
fisicas o de su salud, como el dolor crénico de huesos y muasculos, fatiga, problemas
relacionados con el suefo, dolores de cabeza, dificultades en el sistema inmune,
problemas cardiacos o problemas relacionados con el incremento en la ingesta de
medicamentos (automedicacion) (Péculo, Rodriguez, Casal, Rodriguez, Pérez de los
Santos, & Martin, 2006). Ademas, en torno a la salud, se ha encontrado que algunos
cuidadores informales presentan también altos niveles de depresion y ansiedad en niveles
subclinicos (Prieto & Margarita, 2003) (Ruiz Rios & Nava Galan, 2012). También se ha
encontrado que el cuidador principal, debido a la alta demanda de tiempo que requiere el
cuidado, suele renunciar a su trabajo, enfrentarse a dificultades econdmicas, e incluso
tiende a aislarse de sus circulos sociales previamente establecidos que lo llevan al
aislamiento y soledad (Blackburn, Read, & Hughes, 2005), lo cual se convierte en factores
de riesgo para la aparicién o crecimiento de problematicas a nivel afectivo y relacional (Ver
tabla 5).

Tabla 5. Consecuencias del cuidado en el cuidador familiar

Consecuencias del cuidado en el cuidador

Consecuencias = Fisicas y de Socioecondmicas Psicologicas y Relaciones
salud psicosociales familiares
- Cansancio - Aumento de gastos - Sensaciones de - Conflictos
y estrés. familiares. soledad e intergeneracionales y
- - Gasto social. impotencia. de funciones.
Alteraciones | - Inseguridad - Sentirse - Choque generacional
del suefo. econdémica. “prisionero”; falta de = en habitos cotidianos.
Negativas - Malestar y - Reduccién de libertad. - Disminucion de la

dolores. namero de horas - Sensacion de ser vida social.

Alteraciones

laborales y/o pérdida
del empleo.

dominado por parte
de la persona

- Imagen negativa de
la relacion cuidador-

intestinales. - Ausentismo laboral. = dependiente. cuidado. Malos tratos
- Tensiony - Disminucion de la - Irritabilidad mutuos.
presién eficaciay la susceptibilidad. - Falta de espacio
muscular. eficiencia. - Ansiedad, tensién, | fisico, mental y social.
- Mayor - Menores presion.
consumo de posibilidades de un - Pesimismo,
farmacos. aumento. desilusion.

- Pérdida de la - Incomprensioén,

posicién social. intolerancia.
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- Mas - ldentidad confusa,
consultas baja autoestima,
médicas. desvalorizacion

- Peor personal y social,
percepcién auto concepto

de la salud. negativo.

- Sentimientos
contradictorios y
culpabilidad.

- Depresion.

- Poco apoyo social.
- Estrés doméstico y

sindrome del

cuidador.
- Contribucién de la - Reforzamiento de - Cooperacion
pension del enfermo. | los lazos afectivos: intergeneracional.
- Contribucién de carifio, amor. - Transmision de
otros bienes. - Utilidad y valores.

Positivas - Reconocimiento contribucion social y

social del papel del familiar.
cuidador - Satisfaccion

personal,

autoestima.

- Satisfaccion de
poder pagar las
dadivas paternas

Fuente: Modificacién de los aportes encontrados en “consecuencias positivas y negativas del
cuidado en la familia”, (Agullo, 2002)

1.3.4 Carga del cuidado y sobrecarga del cuidador

Cigaran y col. definieron la “carga” como “el conjunto de problemas fisicos, mentales y
socioecondmicos que experimentan los cuidadores de enfermos crénicos, y que pueden
afectar a sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, equilibrio
emocional y libertad” (Losada, Moreno-Rodriguez, Cigaran, & Pefiacoba, 2006). Se
reconoce que “la carga constituye una situacion estresante con peligro de desbordar y
agotar los recursos y repercutir en la salud fisica del cuidador, su estado de animoy en la
modificacion de los umbrales de percepcion del sufrimiento y del dolor del enfermo a su

cuidado” (Duefias, Martinez, Morales, & al., 2006).

El término “carga del cuidado”, en el contexto del cuidado informal, ha sido ampliamente
utilizado para caracterizar las frecuentes tensiones y demandas sobre los cuidadores. El
concepto de carga del cuidado fue utilizado en los 60 para describir la carga percibida por
los familiares al cuidado de personas con enfermedad mental en sus domicilios. Luego, en
el afo 1974, fue utilizado por Freudenberguer para indicar el agotamiento mental y la

ansiedad frente al cuidado. Desde ese momento, y sobre todo en relacién con las
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repercusiones negativas del cuidado informal, el término se ha usado para describir las
consecuencias fisicas, emocionales y econémicas de proporcionar cuidado a una persona

dependiente (Zambrano Cruz & Ceballos Cardona, 2007).

Sobrecarga del cuidador

Es ampliamente reconocido que la responsabilidad de brindar atencién durante un largo
periodo de tiempo, en el que la familia esta en una situacion de fragilidad, tiene un impacto
significativo en el nivel fisico y psiquico y puede convertirse en una influencia negativa,
emocionalmente agotadora, y con un impacto negativo en la salud y el bienestar del
cuidador (Ruiz Rios & Nava Galan, 2012) (Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005)
(Fernandez de Troncéniz, Montorio Cerrato, Marquez Gonzalez, Losada Baltar, & Alonso
Suarez, 2001). Este fendmeno, denominado “sobrecarga del cuidador”, se refiere a un
conjunto de problemas fisicos, psicologicos y socio-econdmicos derivados o resultantes de
la tarea de cuidar; capaces de afectar muchos de los aspectos de la vida de una persona,
especialmente las relaciones familiares, la carrera profesional, la intimidad, el equilibrio

emocional y la libertad (Fernandes Pera, 2012).

Al interior de la sobrecarga del cuidado se reconocer dos dimensiones: objetiva y subjetiva.
La dimensién objetiva se refiere a las actividades y eventos directamente relacionados con
la exigencia de cuidado (v. gr. apoyo en las tareas cotidianas por gravedad, el tipo de
comportamiento y dependencia) y sus consecuencias en los ambitos de la vida del
cuidador (v. gr. familiar, social, econémico y profesional). La dimension subjetiva se refiere
a los sentimientos y actitudes inherentes a la tarea de cuidar (Fernandes Pera, 2012). En
el presente trabajo, en lugar de realizar la distinciébn entre carga objetiva y subjetiva, es
preciso entender la sobrecarga del cuidador como la afectacion que sufre el cuidador y que
es percibida por €l, en la que estan interrelacionadas variables objetivas y subjetivas que

provocan un cambio en las diferentes esferas de su vida.

Desde el enfoque tedrico, la sobrecarga del cuidador ha sido definida por diversos modelos
sociales, de los cuales se han destacado tres modelos basados en: a. la relacién
sobrecarga del cuidador con el tipo especifico de deterioro y necesidades del paciente,
segun las dificultades que se presentan para resolverlas; b. el empleo de instrumentos no

especificos, que miden dimensiones como calidad de vida, o presencia de sindromes
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psicopatolégicos, como ansiedad, depresion o escalas de calidad de vida; c. el derivado
de la teoria general del estrés, donde el cuidador tiene que enfrentarse a determinados
factores de tension y su respuesta a los mismos se ve mediada por procesos psicoldgicos,
especialmente el impacto emocional (Camacho Estrada, Lilian; Yokebed Hinostrosa,
Gladis Arvizu; Jiménez Mendoza, Araceli, 2010). En el presente estudio se ha optado por

el segundo y tercer enfoque, haciendo uso de la Escala de Sobrecarga de Zarit.

Sindrome de sobrecarga del cuidador o burnout del cuidador

La sobrecarga del cuidado se ha visto asociada al “Sindrome de Sobrecarga del Cuidador”,
denominado en enfermeria como cansancio del rol del cuidador o quemamiento del
cuidador. El Sindrome de sobrecarga del Cuidador es definido por la NANDA (North
American Nursing Diagnosis Association) como “una dificultad para desempenar el papel
del cuidador” (Bohérquez Bueno, 2011). Asi mismo es definido como “un estado en el cual
un individuo experimenta una carga fisica, emocional, social y/o financiera en el proceso
de brindar cuidado a otro” (Bohérquez Bueno, 2011). Las caracteristicas prevalentes en el
Sindrome de quemamiento del cuidador son: trastornos en el patrén de suefio, irritabilidad,
altos niveles de ansiedad, reaccion exagerada a las criticas, dificultad en las relaciones
interpersonales, sentimientos de desesperanza la mayor parte del tiempo, resentimiento
hacia la persona que cuida, pensamientos de suicidio o de abandono, frecuentes dolores
de cabeza o de espalda, pérdida de energia, sensacién de cansancio, aislamiento, pérdida
del interés, dificultades para concentrarse y alteraciones de memoria, irritabilidad, falta de
organizacion, pobre concentracién y bajo rendimiento en las acciones del dia a dia
(Zambrano, 2007).

En el presente trabajo se entiende por “sobrecarga del cuidador” “los efectos emocionales
adversos que manifiesta el cuidador frente a la rutina diaria de cuidar a una persona”
(Flores G, Rivas R, & Seguel P, 2012). Para su medicién se hara uso de la Escala de
Sobrecarga de Zarit, la cual considera factores emocionales, fisicos, financieros, de actitud
del cuidador hacia el receptor de los cuidados, la relacion entre persona cuidada y
cuidador, los comportamientos y actitudes expresadas por el receptor de cuidados. La
Escala mide el riesgo de deterioro de la vida social del cuidador, asi como de su vida
laboral, familiar, dificultades econdémicas y el sentimiento de sobrecarga en el rol de cuidar
(Flores G, Rivas R, & Seguel P, 2012).
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Debido a que, a la hora de explorar la relacién entre quemamiento por sobrecarga y
variables socio-demograficas de los cuidadores; en las pocas ocasiones en que se han
aplicado escalas que miden especificamente el “quemamiento del cuidador” (v .gr. Maslash
Burnout Inventory) los datos obtenidos no se distribuyen normalmente (De Valle-Alonso,
2015); para el presente estudio se tomd la decision, como se ha hecho en mudltiples
estudios anteriores, de identificar la “sobrecarga intensa”, considera como tal al obtenerse
una puntuacién total mayor a 56 puntos en la Escala de Zarit (Camacho Estrada, Yokebed
Hinostrosa, & Jiménez Mendoza, 2010), con el sindrome del guemamiento del cuidador
familiar (Flores G, Rivas R, & Seguel P, 2012) (Camacho Estrada, Yokebed Hinostrosa, &
Jiménez Mendoza, 2010) (Cardona, Segura, Berberi, & Agudelo, 2013), (Espinoza Lavoz,
Méndez Villaroel, Lara Jaque, & Rivera Camafio, 2009). Esta decision se afianza, ademas,
en el hecho de que los cuidadores familiares que experimentan sobrecarga intensa
manifiestan los mismos sintomas y presentan las mismas dificultades que la bibliografia
recoge como manifestaciones del quemamiento del cuidador (Flores G, Rivas R, & Seguel
P, 2012).

1.4 Factores asociados al quemamiento por sobrecarga
de los cuidadores familiares de personas adultas
mayores dependientes

Hasta el momento la mayoria de estudios que buscan identificar y sintetizar el conjunto de
factores que permiten predecir el nivel de malestar fisico y emocional en los cuidadores de
personas adultas mayores dependientes se han centrado en el analisis de las
caracteristicas de la persona mayor a la que se cuida (v. gr. capacidad funcional,
problemas conductuales, deterioro cognitivo, etc.). El propésito de estos estudios es
evaluar la manera como estas variables influyen en la morbilidad fisica y psicoldgica del
cuidador, dejando de lado, en gran medida, las caracteristicas propias de los cuidadores

(Crespo Lopez & Lopez Martinez, 2007).

No obstante, estudios realizados en paises mediterraneos y la revisiones de la literatura
psicogeriatrica concerniente a los cuidadores informales han llamado la atencion, a la hora

de pensar en la salud y la calidad de vida de los cuidadores, en la importancia de las
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variables relacionadas con el propio cuidador: habilidades de afrontamiento, apoyo social
percibido, autoestima, aspectos positivos experimentados como cuidador, sobrecarga
subjetiva, etc. (Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007). Por tal razon se tienen en cuenta
las variables sociodemograficas (v. gr. género, parentesco, etc.); las caracteristicas de la
persona cuidada (v. gr. problemas conductuales y carga objetiva), y las caracteristicas del
cuidador (estrategias y recursos personales, valoracion positiva 0 negativa la situacion,

etc.). A continuacion se hace un breve abordaje de algunas de ellas.

1.4.1 Género del cuidador

Las mujeres tienen una mayor probabilidad de verse afectadas emocionalmente como
consecuencia del estrés causado por su rol de cuidadoras que los varones, experimentan
mayores niveles de ansiedad, hostilidad, depresion o una peor salud mental en general.
Ademas, las esposas experimentan una mayor depresion que los esposos. Las mujeres
cuidadoras incluso llegan a experimentar mayores niveles de presion sanguinea y de
frecuencia cardiaca, respecto de los hombres cuidadores, cuando se encuentran ante una

tarea estresante (Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007).

1.4.2 Parentesco

Cuando se comparan con otros familiares, los esposos y esposas que cuidan de sus
parejas estan en una situacion de mayor riesgo de padecer problemas de estado de animo,
ira 0o malestar emocional. Asi mismo, los esposos cuidadores muestran mayores
problemas de hipertensiébn y cardiovasculares que los hijos, consumen mas
psicofarmacos, visitan mas al médico, y creen tener una peor salud fisica. Parece probado
gue esposos e hijos experimentan mayores problemas de depresion que cuidadores con

otro tipo de parentesco con el mayor dependiente (Crespo Lopez & Lépez Martinez, 2007).

1.4.3 Problemas conductuales del paciente

Los problemas de conducta hacen que la persona cuidada precise de una vigilancia
estrecha y continua, por tal motivo, comportamientos como vagabundeos, gritos, destruir

objetos, realizar conductas peligrosas, entre otros, parecen estar relacionados con una
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peor salud mental general en el cuidador, con mayores niveles de depresion, ira, estrés 'y

con una peor salud fisica percibida (Crespo Lopez & Lopez Martinez, 2007).

1.4.4 Valoracion de la situacion

La evaluacion negativa o positiva de la situacion de cuidado parece mediar en las
consecuencias emocionales que puede tener el hecho de cuidar a un familiar mayor
dependiente. En esta valoracion se suelen considerar dos aspectos fundamentales: la
percepcion de carga o0 carga subjetiva, y la percepcién de elementos positivos en la
situacion de cuidado. La carga subjetiva se refiere a la percepcion que los cuidadores
tienen de sentirse desconcertados, sobrecargados, atrapados, resentidos y excluidos. Es
la valoracién de que la situacién de cuidado sobrepasa las habilidades que el cuidador
tiene para hacerle frente de manera adecuada (Crespo Lopez & Lopez Martinez, 2007).
En el conjunto de las investigaciones se ha observado que la carga subjetiva se relaciona
con unos mayores problemas emocionales: ansiedad, ira 'y depresion. También una mayor
carga subjetiva se asocia a mayores problemas de salud mental general y a una peor

salud fisica percibida (Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007).

Respecto a la valoracién positiva, en general las diversas investigaciones indican que una
interpretacion positiva de su situacion como cuidadores correlaciona significativamente con
una mejor salud mental de estos, menor malestar emocional y menor ira. (Crespo Lépez &
Lépez Martinez, 2007). Valorar positivamente la situacion puede ayudar a los cuidadores
a afrontar mejor las dificultades objetivas que ineludiblemente surgen en el desempefio de

su rol.

1.4.5 Estrategias y recursos personales

Los recursos y estrategias son elementos de los que el cuidador dispone para tratar de
amortiguar el posible impacto de la situacion de cuidado. Entre esos recursos, los que
parecen ocupan un papel central son el apoyo social, las estrategias concretas que el
cuidador utiliza para hacer frente a su situacion, y la autoestima. Un menor apoyo social
se asocia con mayores niveles de malestar emocional, de sobrecarga, de depresion, de

ansiedad y de ira. En ciertos estudios parece claro que no es tanto la cantidad de apoyos
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sociales, es decir, la cantidad de personas que ayudan al cuidador, como la satisfaccion
con ese apoyo social, la que explica una menor afectacion emocional en los cuidadores
(Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007). Las investigaciones que diferencian entre apoyo
social instrumental (v .gr. contar con un segundo cuidador) y apoyo social emocional (v. gr.
contar con relaciones de confianza), encuentran que es este Ultimo tipo de apoyo y no el
primero el que se asocia con menores niveles de depresién (Crespo Lopez & Lopez
Martinez, 2007).

Los cuidadores de personas mayores dependientes en numerosas ocasiones tienen que
hacer frente a un amplio abanico de problemas. Las dificultades son numerosas e
importantes. Algunas se pueden modificar y otras no. Quizés por ello los cuidadores utilizan
distintas estrategias de afrontamiento. En ocasiones tratan de afrontar activamente los
problemas, mientras que en otras su estrategia es la evitacion. En atencion a los estudios
realizados, parece claro que el uso de la evitacion no disminuye, sino que incrementa, los
problemas de salud mental de los cuidadores; mientras que afrontar activamente los
problemas contribuye a una disminucién de los mismos. Huir deliberadamente del
problema puede contribuir a una reduccién inicial del malestar, pero finalmente solo

consigue su ampliacién (Crespo Lopez & Lépez Martinez, 2007).

La alta autoestima y la sensacién de autoeficacia estan relacionadas con unos niveles
inferiores de ansiedad (Laserna et al., 1997), depresién (Laserna et al., 1997; Semple
1992; Skaff y Pearlin, 1992; Zunzunegui et al., 1999; Zunzunegui et al., 2002), ira (Semple
1992), y una menor presencia de sinto- mas fisicos (Pearlin, 1994). Una percepcion
positiva de uno mismo, de sus cualidades y recursos personales, contribuye a un mejor
afrontamiento de las numerosas situaciones de estrés a las que se ven sometidos los

cuidadores (Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007).

Los factores socioculturales tienen un peso relevante en el modo en el que se es cuidador
(v. gr. actividades realizadas, apoyo recibido, valoraciones, expectativas, etc.) y, de alguna
manera, modulan el impacto que puede tener la situacién de cuidado sobre los familiares
gue atienden a las mayores que lo necesitan. De hecho, dentro de la psicogeriatria hay un
interés creciente por el andlisis de la influencia de los factores socioculturales como
variable moduladora de los efectos provocados por la situacién de cuidado. Los patrones

de crianza, las presiones grupales, los estilos de educacién, etc., son algunos de los
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mecanismos por medio de los cuales la sociedad en la que se vive ejerce una influencia
sobre el desarrollo de la forma de ser y de actuar de los cuidadores. Hay unos valores y
normas compartidas por la sociedad que influyen sobre lo que se piensa, se siente y se
hace. Desde una perspectiva interaccional del estrés, los factores socioculturales pueden
influir en el proceso del estrés del cuidador por medio tanto de los factores contextuales,
como de la valoracion de los estresores, o de las estrategias y recursos de los cuidadores

(Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007).

En este sentido son importantes ciertas barreras cognitivas que influyen negativamente en
los cuidadores. Estereotipos o valores presentes en nuestra sociedad (v. gr. “las personas
mayores no cambian”, “el cuidado debe llevarse a cabo exclusivamente en la familia”,
“‘cuando hay un enfermo las necesidades personales pasan a un segundo plano”)
contribuyen a generar en los cuidadores de personas mayores dependientes algunos
esquemas cognitivos que podrian resumirse en la creencia de que “debo ser la Unica
persona que cuide al familiar mayor y no necesito ayuda”. Esta actitud general puede
contribuir a la aparicién de consecuencias negativas afectivas (v. gr, enfado, agotamiento,
tristeza, culpa) y conductuales (v.gr. no buscar ayuda, no descansar) en los cuidadores de
nuestro contexto sociocultural (Crespo Lopez & Lépez Martinez, 2007).

Alaluz de lo expuesto se puede concluir que son las variables relacionadas con el cuidador
las que mejor explican la salud de este. Asi, una menor autoestima, la utilizacién de la
evitacion como estrategia de afrontamiento, una mayor sobrecarga subjetiva, una menor
percepcion de los aspectos positivos del cuidado y un menor apoyo social, se asocian con

mayores problemas de salud en el cuidador.
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2.Caracterizacion sociodemografica de los
cuidadores familiares y exploracion de las
relaciones entre los factores psico-socio-
sanitarios y el quemamiento por sobrecarga

2.1 Objetivos

Objetivo principal

Evaluar la relacion entre los factores sociales, psicol6gicos y sanitarios y el quemamiento
por sobrecarga en los cuidadores de personas adultas mayores dependientes que
asistieron, entre el 2015y el 2017, al curso-taller para cuidadores de la Corporacion Lazos

Humanos.
Objetivos especificos

e Caracterizar, mediante la aplicacién de un cuestionario sociodemograéfico, la Escala
de Sobrecarga de Zarit y la Escala de Golberg, a los cuidadores familiares de
personas adultas mayores dependientes que asistieron, entre el 2015 y el 2017, al
curso-taller para cuidadores de la Corporacion Lazos Humanos.

e Realizar una aproximacion al perfil de riesgo de quemarse por sobrecarga entre los
cuidadores familiares de adultos mayores.

e Sugerir, de acuerdo a los resultados del estudio, algunos aspectos que puedan ser
integrados en la futura implementacién de un Programa de Atencién y Cuidado a
cuidadores familiares de personas adultas mayores dependientes en procura de

evitar su quemamiento por sobrecarga.
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2.2 Metodologia

Se realiz6 un estudio descriptivo de corte trasversal, con personas que asistieron, entre
2015 y 2017, al Programa de Formacién “Al Cuidar, Cuidate”, el cual es realizado en la
Corporacion Lazos Humanos y esté dirigido a cuidadores familiares de personas adultas
mayores dependientes.

La convocatoria al Programa de formacion fue realizada por medio del correo electronico,
mensajes de texto, llamada telefénica, asi como de pautas publicitarias en la emisora
Candela Estéreo y folletos ubicados en algunas de sus dependencias. De esta forma se
logré captar 350 cuidadores entre los meses de junio del 2015 y diciembre de 2017.

2.2.1 Criterios de inclusion y exclusion

Los criterios de inclusion fueron:
e Ser mayor de 18 afios,
e Ser cuidador familiar,
e Llevar mas de 3 meses cuidando,
¢ Responder a la totalidad de los instrumentos y
e Manifestar el deseo explicito de hacer parte del estudio mediante la firma del

consentimiento informado.

Como criterio de exclusion se consider6 el ser cuidadores profesional (enfermero, auxiliar

de enfermeria).
2.2.2 Variables e Instrumentos

Se incluyeron factores sociodemogréficos, psicolégicos y sanitarios de cuidadores

guemados y no quemados con el fin de analizar las relaciones entre ellas.

Se utilizaron instrumentos de caracterizacion sociodemograéfica, el test de sobrecarga Zarit,

y el Cuestionario de Ansiedad y Depresion de Goldberg.
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Cuestionario de caracterizacion socio demogréfica del cuidador

El instrumento consta de 31 items, agrupados en 11 factores (Anexo 1) con respuesta
cerrada, opcion multiple o abierta. El cuestionario es la herramienta principal que se usé
para caracterizar la poblacion de cuidadores a nivel demografico, visibilizando factores
tales como dias de dedicacion al cuidado, ayuda recibida en la labor, motivos para cuidar
y experiencias previas de cuidado; sin dejar de lado, el sexo del cuidador, el nimero de
horas al dia que dedicas a cuidar y la cohabitaciéon o convivencia con la personas que es
cuidada.

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (ver Anexo 2)

Cuestionario de lapiz y papel disefiado por Zarit et al. (1980) para cuantificar el grado de
sobrecarga presentada por los cuidadores de personas dependientes (Alvarez, Gonzalez
y Mufioz, 2008). Es considerada como la mas usada a nivel internacional (Breinbauer et
al., 2009), traducida en el inglés, francés, aleman, sueco, danés, portugués, espafiol, chino,
japonés, entre otros (Alvarez et al., 2008). Presentando, segun estudios realizados en
América Latina, una alta confiabilidad inter-observador, consistencia interna, estabilidad y
fiabilidad; asi como, validez de apariencia, contenido, constructo y criterio (Breinbauer et
al., 2009); encontrandose especificamente en el caso colombiano una consistencia interna
de 0,861 (Barreto et al., 2015).

La version validada tanto en Espafia (Martin et al., 1996; citado por Breinbauer et al., 2009)
como en Colombia (Barreto et al., 2015), consta de 22 preguntas tipo Likert de 5 opciones
1 (nunca), 2 (rara vez), 3 (algunas veces), 4 (bastantes veces) y 5 (casi siempre); cuyos
resultados se suman en un puntaje total (22-110 puntos). Este resultado clasifica al
cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga ligera” (47-55) o “sobrecarga
intensa” (256); representado la “sobrecarga ligera” un factor de riesgo para generar
“sobrecarga intensa”, cualidad que a su vez esta asociada con mayor morbimortalidad del
cuidador (Breinbauer et al., 2009). Montorio y otros colegas (1998) han propuesto tres

factores para entender las puntuaciones obtenidas ( Anexo 3).
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Escala de Ansiedad y depresiéon de Goldberg (Goldberg et al., 1988)

Segun Balanza et al. (2008), la Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg (EADG) es
un instrumento de facil manejo y de una eficacia contrastada para la deteccion inicial de
trastornos de depresién y/o ansiedad (ANEXO 4); dicha escala ha sido ampliamente
utilizada en Atencién Primaria con fines diagnésticos y preventivos. Cabe aclarar, que esta
disefiada para detectar "probables casos", no para diagnosticarlos y que las medidas se

deben tomar de acuerdo a lo vivido por la persona en el Ultimo mes (Goldberg et al., 1988).

Esta escala, consta de dos escalas, una de ansiedad y otra de depresion; cada una esta
compuesta por 9 items, todos ellos de respuesta dicotomica (Si=1 / No=0). Ademas, se da
una puntuacién independiente para cada escala, con un punto para cada respuesta
afirmativa. Cada una de las sub-escalas se estructuran en 4 items iniciales de tamizaje
para determinar si es 0 no probable que exista un trastorno mental, y en un segundo grupo
de 5 items que se formulan solo si se obtienen respuestas afirmativas a las preguntas de
despiste (2 0 mas en la subescala de ansiedad, 1 o mas en la subescala de depresion)
(ver anexo . Los puntos de corte usados por Balanza et al. (2008) son 5 0 mas para la
escala de ansiedad, y 3 o0 méas para la de depresion (ver Anexo 6). Finalmente, segun
Goldberg et al. (1988), dicha escala cuenta con una especificidad del 91% y una
sensibilidades del 86%.

2.2.3 Procedimiento

El programa “Al Cuidar, Cuidate” es un espacio de psico-orientacion, por medio de curso
talleres presenciales, dirigido a cuidadores familiares de personas adultas mayores
dependientes. Cuando una persona asistia por primera vez a uno de los cursos, se le
preguntaba si era cuidador de alguna persona mayor. A quien respondia de forma
afirmativa se le preguntaba si deseaba diligenciar tres encuestas: Cuestionario de
Caracterizacion psico-socio-sanitario (elaboracién propia), la Escala de Sobrecarga de
Zarit (1980) y la Escala de Ansiedad y depresién de Goldberg (EADG, 1988). Cada
participante diligencié los cuestionarios de forma individual. Si algin participante
presentaba dificultades para diligenciar alguno de los cuestionarios era asistido por el

tallerista a cargo.
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2.2.4 Plan de analisis

La descripcion de las caracteristicas sociodemogréficas, psicolégicas y sanitarias se
realizaron, cuando las variables fueron cuantitativas, por medio de medidas de tendencia
central y dispersion (medias y desviaciones estandar o medianas y rangos intercuartilicos,
dependiendo de la forma de la distribucion, evaluada por medio de una prueba de Shapiro-
Wilk). Cuando las variables fueron cualitativas se emplearon frecuencias absolutas y

relativas.

El nivel de sobrecarga del cuidador y el nivel de ansiedad y depresién se describié por
medio de medidas de tendencia central y dispersién. Teniendo en cuenta que las escalas
empleadas para su medicion permiten obtener ademas grados de clasificacion, se

emplearon frecuencias absolutas y relativas.

Esta descripcion se realiz6 para el grupo total de pacientes, y por los subgrupos
guemamiento por sobrecarga (sobrecarga intensa de acuerdo con la escala Zarit) y sin
guemamiento (sobrecarga ligera o ausencia de sobrecarga).

Para explorar la relacion entre los factores sociales, psicolégicos y sanitarios y el nivel de
sobrecarga del cuidador se emple6 un analisis de correspondencias multiples. Se escogi6
este andlisis porque permite explorar la relacion entre variables categéricas sin necesidad
de cumplir los supuestos que exigen otro tipo de pruebas, y porque permite representar la
relacion entre variables de manera gréfica, en un plano factorial, a partir de la proximidad
0 semejanza entre variables (Aktlrk, Gun, & Kumuk, 2007) (Avolio, y otros, 2013) (Costa,
Santos, Cunha, Cotter, & Sousa, 2013). En este plano se representd como variable
ilustrativa el quemamiento por sobrecarga del cuidador, clasificada en dos categorias
obtenidas por medio de la Escala Zarit: sobrecarga intensa versus sobrecarga ligera y

ausencia de sobrecarga; como variables activas se incluyeron las siguientes:

o Factores sociales: del paciente: sexo y edad; del cuidador: sexo, edad, estado civil,
escolaridad, situacion laboral y situacién econdémica.

e Factores psicologicos: motivacion para el cuidado (en las categorias lazos
afectivos, “nadie mas lo cuida”, contratado para cuidarlo, porque siente que es su

deber, para quedar bien consigo mismo, para quedar bien con otros), presencia de
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problemas psiquiatricos, presencia de posible ansiedad (segun escala Goldberg),
presencia de posible depresién (segun escala Goldberg) y mecanismos de
afrontamiento (en las categorias busqueda de ayuda en familiares o amigos,
busqueda de informacién sobre la enfermedad, biusqueda de ayuda por parte de
personal capacitado para el cuidado, uso de técnicas de relajacion, realizacién de
otras actividades, organizacion del tiempo).

e Factores sanitarios: del paciente: tipo de enfermedad cuidada (en las siguientes
categorias: demencia y alteraciones cognitivas, hipertensién arterial, diabetes,
problemas cardiovasculares, problemas respiratorios, patologias renales o
urinarias, cancer, problemas 6seo-musculares, otras); del cuidador: tiempo en
horas diarias dedicado al cuidado, presencia de ayuda para el cuidado, busqueda
de informacién para el cuidado, problemas de salud del cuidador (en las categorias
huesos, corazén, cabeza, hipertension, tristeza, angustia y suefio) y ayuda recibida
(en las categorias atencibn médica, atencion psicoldgica, informacién sobre la
enfermedad, orientaciébn para el autocuidado, grupos de apoyo y orientacion
espiritual).

Para evaluar la fuerza de la relacion entre los factores sociales, psicolégicos y sanitarios
y la presencia de quemamiento por sobrecarga del cuidador se realiz6 un analisis de
regresion logistica “hacia adelante”, en la cual se fueron incluyendo las variables una a
una. Se consideré como variable dependiente el quemamiento del cuidador (sobrecarga
intensa versus sobrecarga ligera o ausencia de sobrecarga) y como variables
independientes las variables que mostraron alguna relacion con la sobrecarga en el
analisis de correspondencias multiples y aquellas que fueron propuestas en la literatura
revisada. Se escogié este tipo de andlisis porque permite analizar la relacion entre
multiples variables y la interaccion entre variables y comparar la fuerza de asociacién entre
cada factor y el quemamiento. Se elaboraron varios modelos hasta encontrar el que mostro
un mejor ajuste de los datos: se empled el criterio de la razén de verosimilitud de Ji
cuadrado, el criterio de informacion de Akaike (AIC) y el criterio de informacion bayesiana
(BIC) para escoger el modelo con el mejor ajuste y se evalud el supuesto de no colinealidad

por medio del factor de inflacion de la varianza.

Aungue no se calculé un tamafio de muestra, el nimero de participantes fue adecuado

para realizar el andlisis de regresion. Los analisis estadisticos fueron realizados por medio
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de los paquetes Spad 3.2®, Stata 14® y R usando como criterio de significancia un error
tipo | de 0.05.

2.2.5 Criterios éticos

En atencién al articulo 11 de la Resolucién 8430 de 1993, se considerd que el presente
estudio se constituyé como una investigacién sin riesgo y por ello no conlleva a formular
procedimientos que aborden los dilemas éticos inherentes a la investigacion. No obstante,
y contemplando el derecho de los participantes a ser informados sobre la naturaleza del
estudio y sus objetivos, sobre los beneficios potenciales y posibles molestias (que en este
caso pueden ser minimas) y sobre la proteccién de la privacidad de los sujetos de
investigacion y la confidencialidad de la informacion se procedié a solicitar el
consentimiento informado de los participantes. Se garantiz6 que la decision de los
participantes por participar del estudio fuera voluntaria y se garantiz6 que pudieron
retirarse en cualquier momento si asi lo decidieron. El estudio cont6 con el aval del comité
de ética de la facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia y con las
autorizaciones de los representantes de las instituciones donde se recolectd la
informacion. Asi mismo se buscé la autorizacién de los responsables o titulares de los
diversos instrumentos. Finalmente, por el tipo de estudio se declar6 que no existen riesgos

de bioseguridad o impacto ambiental ni tampoco conflictos de intereses.
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3.Resultados

Los resultados obtenidos se presentan en tres blogques organizados de la siguiente
manera: 1. Resultados de los analisis descriptivos de la caracterizacién sociodemogréfica,
psicoldgica y sanitaria; 2. Resultado de la relacion entre los factores sociales, psicologicos
y sanitarios y el nivel de sobrecarga del cuidador; 3. Resultados de la evaluacion de la
fuerza de la relacion entre los factores sociales, psicolégicos y sanitarios y la presencia de

guemamiento por sobrecarga del cuidador.
3.1.1 Resultados de los andlisis descriptivos

Se incluyeron 350 participantes. De acuerdo con la Escala Zarit, 129 cuidadores (36.9%)
tenian ausencia de sobrecarga, 89 (25.4%) tenian sobre carga ligera y 132 (37.1%)
sobrecarga intensa. Utilizando los resultados de esta escala, los cuidadores fueron
clasificados en participantes con quemamiento por sobrecarga (con puntajes iguales o
mayores a 56, n=132) y pacientes sin quemamiento (sobrecarga ligera o sin sobrecarga,
n=218).

Caracteristicas socio demograficas

Las caracteristicas sociodemograficas del cuidador y del paciente cuidado se presentan

en la tabla 6.
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Tabla 6. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador y del paciente cuidado

Variable* Grupo total Grupo sin Grupo con
N=350 quemamiento quemamiento
N=218 N=132
Paciente
Edad 81 (72-88) 82 (72-88) 80 (72-88)
Sexo™
Femenino 181 (51.7) 123 (56.4) 58 (43.9)
Masculino 169 (48.3) 95 (43.6) 74 (56.1)
Estado civil
Casado 98 (28.4) 60 (27.9) 38 (29.2)
Soltero 78 (22.6) 50 (23.3) 28 (28.5)
Viudo 163 (47.3) 102 (47.4) 61 (46.9)
Separado 1(0.3) 1(0.47) 0(0)
Unién libre 5(1.5) 2(0.93) 3(2.3)
Escolaridad
Ninguna 4 (1.7) 1(0.7) 3(3.3)
Primaria incompleta 78 (33.9) 43(31.2) 35(38.0)
Primaria completa 66 (28.7) 40 (28.9) 26 (28.3)
Secundaria incompleta 25(10.9) 15(10.9) 10 (10.9)
Secundaria completa 24 (10.4) 18 (13.0) 6 (6.5)
Técnica 13 (5.7) 9 (6.5) 4(4.4)
Universitaria 20 (8.7) 12 (8.7) 8(8.7)
Cuidador
Edad 55 (46-61) 55 (46-62) 54 (48-61)
Sexo
Femenino 322 (92) 203 (93.1) 119 (90.2)
Masculino 28 (8.0) 15 (6.9) 13(9.9)
Estado civil
Casado 153 (43.8) 91 (41.9) 62 (46.9)
Soltero 93 (26.7) 64 (29.5) 29 (21.9)
Viudo 26 (7.5) 19 (8.8) 7(5.3)
Separado 67 (19.2) 34 (15.7) 33 (25.0)
Unién libre 10 (2.9) 9(4.2) 1(0.8)
Escolaridad
Primaria incompleta 10 (2.9) 4(1.9) 6 (4.6)
Primaria completa 20 (5.8) 10 (4.7) 10 (7.6)
Secundaria incompleta 38 (11.0) 22 (10.3) 16 (12.1)
Secundaria completa 78 (22.6) 50 (23.5) 28 (21.2)
Técnica 107 (31.0) 72 (33.8) 35 (26.5)
Universitaria 92 (26.7) 55 (25.8) 37 (28.0)
Situacién laboral
No trabaja 165 (47.8) 96 (44.7) 69 (53.1)
Trabaja desde la casa 78 (22.6) 47 (21.9) 31(23.9)
Trabaja fuera de la casa 101 (29.3) 72 (33.5) 29 (22.3)
Trabaja en la casa y fuera de la 1(0.3) 0(0) 1(0.8)
casa
Convivencia con el paciente™ 243 (70.4) 140 (65.4) 103 (78.6)

Situacién econdmica
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Buena 105 (30.7) 72 (33.6) 33 (25.8)
Regular 216 (63.2) 130 (60.8) 86 (67.2)
Mala 21 (6.1) 12 (5.6) 9(7.0)

*Se reporta la mediana y el rango intercuartilico en variables cuantitativas, n(%) en variables cualitativas.
**Diferencias significativas (p<0.05) entre el grupo sin quemamiento y el grupo con quemamiento segun prueba U de
Mann Whitney para variables cuantitativas o Ji cuadrado o test exacto de Fisher para variables cualitativas.

Caracteristicas de los pacientes cuidados

Respecto a la edad, la mediana de los pacientes cuidados fue de 81 afios’. No se evidencia
una diferencia significativa, respecto a la edad, entre personas mayores que son cuidadas
por cuidadores quemados (80 afios) y no quemados (82 afos). No obstante se visibiliza
gue las personas que requieren de cuidado pertenecen al grupo etario de personas muy

mayores dado que el 50% de ellas tienen edades que oscilan entre los 72 y los 88 afios.

En cuanto al sexo, no existe una diferencia significativa entre el nimero de mujeres
(51.7%) que requieren cuidados y los hombres que también los necesitan (48.3%); no
obstante se visibiliza que hay mas cuidadores quemados que cuidan hombres (56.1%) que
cuidadores quemados que cuidan mujeres (43.9%) presentandose una diferencia

significativa.

Respecto al estado civil, el mayor grupo de personas que deben ser cuidadas lo
constituyen las personas viudas (47.3%). Asi mismo es el cuidado de personas viudas el

segmento que agrupa mayor proporcion de cuidadores quemados (46.9%).

En atencion al nivel de escolaridad, el mayor grupo de personas que son cuidadas se
agrupa en la categoria primaria incompleta (33.9%) y es también al interior del cuidado de
este segmento que encontramos el mayor grupo de cuidadores quemados. Llama la
atencion que, entre mayor sea el nivel educativo de las personas cuidadas, es menor el

namero de cuidadores quemados.

7 Al no distribuirse normalmente los datos de la edad de las personas cuidadas, se hace un reporte de los datos
haciendo uso de la mediana (valor en el que acumula el 50% de los datos).
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Cuidadores

La media de la edad de los cuidadores es 55 afios y no hay una diferencia en edad entre
los cuidadores quemados y los ho quemados. La mayor parte de los cuidadores incluidos
en el estudio se encuentran entre los 46 y los 61 afios. El 92% del grupo de cuidadores
son mujeres, en tanto el 8% son hombres. Casi en la misma proporcion, el grupo de
mujeres cuidadoras quemadas es del 90.2%, en tanto los hombre quemados son el 9.9%.
No hubo diferencias significativas respecto de la edad entre cuidadores quemados y no
guemados.

Aunque la mayor parte de cuidadores, respecto al estado civil, se encuentran casados
(43.8%), llama la atencién que una gran parte de los mismos (53.4%) pertenecen a estados
civiles (soltero, viudo o separado) en el que ya no se cuenta con una pareja estable. Es al
interior de este grupo de personas sin una pareja estable en la que se encuentra agrupado
el mayor nimero de cuidadores quemados (52.2%). Pese a estos resultados, no hubo
diferencias significativas respecto al estado civil entre cuidadores quemados y no

guemados.

Respecto a la escolaridad, se evidencia que tan sélo el 8.7% de los cuidadores cuentan
con estudios de primaria completa o incompleta; el 33.6% cuenta con secundaria completa
o0 incompleta y el 57.7% cuentan con estudios técnicos o universitarios. Los datos
evidencian coémo el grueso del grupo de cuidadores quemados pertenecen al segmento de
cuidadores con mayor grado de escolaridad (54%), seguido de los cuidadores con un grado
de escolaridad intermedio (33.3%), y finalmente el grupo de cuidadores quemados con
menor grado de escolaridad (12.2%). Pese a estos resultados, no hubo diferencias

significativas respecto al grado de escolaridad entre cuidadores quemados y no quemados.

Respecto a la situacion laboral de los cuidadores, los resultados del estudio evidencian
gue no hay una diferencia muy grande entre los cuidadores que trabajan dentro o fuera de
casa (52.2%) y los que no trabajan (47.8%). Asi mismo se evidencia que no hay una
diferencia muy amplia entre los cuidadores quemados que no trabajan (53%) y los
cuidadores quemados que trabajan dentro o fuera de casa (47%). En concordancia con
estos resultados, no hubo diferencias significativas respecto a la situacion laboral entre

cuidadores quemados y no quemados.
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Al analizar la convivencia con el paciente, el 70.4% de los cuidadores manifesté vivir en el
mismo espacio en el que llevan a cabo las tareas de cuidado de la persona dependiente.
Del nimero de cuidadores que conviven con la persona cuidada, un 78.6% manifesté que
estaba quemada, en tanto que entre los cuidadores que no conviven un 21.2% manifestd
estarlo. Al comparar entre los cuidadores que conviven y no estan quemados (65.4%) y los
gue conviven y estdn quemados (78.6%), este Ultimo grupo es mayor en porcentaje. El
analisis estadistico arrojé diferencias significativas (p<0.05), para el factor convivencia con

el paciente cuidado, entre el grupo sin quemamiento y el grupo con quemamiento.

En cuanto a la situacién econémica de los cuidadores, la percepcion de la misma como
regular es del 63.2% siendo que, en este mismo grupo, es donde se encuentra el grueso
de los cuidadores quemados (67,2%). El siguiente grupo de cuidadores quemados percibe
su situacién econémica como buena (25,8%) y tan s6lo un 7% de los cuidadores quemados
percibe su situacion econémica como mala. No hubo diferencias significativas respecto a

la situacion econdémica entre cuidadores quemados y no quemados.

Factores psicoldgicos del cuidador

Los factores psicoldgicos del cuidador se presentan en la tabla 7.

Tabla 7. Factores psicologicos del cuidador

Variable* Grupo total Grupo sin Grupo con
N=350 quemamiento quemamiento
N=218 N=132

Motivacién para el cuidado

Por lazos afectivos 255 (72.9) 153 (70.2) 102 (77.3)

Porque nadie més lo cuida 21(6.0) 11(5.1) 10 (7.6)

Porque fue contratado 26 (7.4) 18 (8.3) 8 (6.1)

Porque siente que es su deber 60 (17.1) 39 (17.9) 21 (15.9)

Para quedar bien consigo mismo 0 (0) 0(0) 0(0)
Ansiedad**

Sin ansiedad 120 (41.8) 84 (48.3) 36 (31.9)

Posible ansiedad 167 (58.2) 90 (51.7) 77 (68.1)

Puntaje en escala Goldberg 5(2-7) 5 (2-6) 6 (3-7)
Depresion**

Sin depresion 175 (60.9) 118 (67.8) 57 (50.4)

Posible depresion 112 (39.0) 56 (32.2) 56 (49.6)

Puntaje en escala Goldberg 2 (1-4) 2 (1-3) 2 (1-6)
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Mecanismos de afrontamiento

Busqueda de ayuda de amigoso 182 (52.0) 118 (54.1) 64 (48.5)
familiares

Busqueda de informacion sobre la 193 (55.1) 117 (53.7) 76 (57.6)
enfermedad y su manejo

Busqueda de ayuda de personal 167 (47.7) 107 (49.1) 60 (45.5)
capacitado para el cuidado

Uso de técnicas de relajacion*™ 174 (49.7) 98 (44.9) 76 (57.6)
Realizacién de otras actividades 153 (43.7) 86 (39.5) 67 (50.8)
de despeje™*

Organizacion del tiempo 155 (44.3) 99 (45.4) 56 (42.4)

*Se reporta la mediana y el rango intercuartilico en variables cuantitativas, n(%) en variables cualitativas.
**Diferencias significativas entre el grupo sin quemamiento y el grupo con quemamiento segun prueba U de Mann Whitney
para variable cuantitativas o Ji cuadrado o test exacto de Fisher para variables cualitativas.

Al analizar la motivacién para llevar a cabo el cuidado, se evidencio que la principal
motivacién (77.3%) se relaciona con el afecto o con los vinculos afectivos existentes entre
la persona que es cuidada con el cuidador. Al comparar las motivaciones entre los grupos
de cuidadores quemados y nho quemados se evidencia como la motivacion para cuidar por
lazos afectivos es ligeramente mayor entre los cuidadores quemados (77.3%) que entre
los cuidadores no quemados (70.2%). No obstante, no hubo diferencias significativas
respecto a la motivacion de cuidar por vinculos afectivos entre cuidadores quemados y no

guemados.

Al analizar los resultados de la aplicacion de la Escala de Ansiedad y Depresion entre los
participantes del estudio, se evidencia que el 52.8% de los participantes manifiestan una
posible ansiedad, en tanto el 39% manifiestan una posible depresién. Es mayor la
proporcion de cuidadores con posible ansiedad entre los cuidadores quemados (68,1%)
gue entre los no quemados (51,7%), asi como es mayor la proporcion de cuidadores
guemados con posible depresion (49,6%) que la posible depresion entre cuidadores no
guemados (32.2%). Al llevar a cabo el andlisis estadistico, ansiedad y depresion
presentaron diferencias significativas (p<0.05) entre el grupo sin quemamiento y el grupo

con quemamiento.

Respecto a los mecanismos de afrontamiento, se evidencia que cerca del 50% de los
cuidadores que participaron en el estudio hace uso de algiin mecanismo de afrontamiento.
El mecanismo de afrontamiento mas usado es la busqueda de informacién (55.1%),

seguido de la busqueda de ayuda (52%) vy, en tercer lugar, el uso de la técnicas de
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relajacion (49.7%). Al centrar la atencion en los cuidadores quemados, se evidencia que
cerca del 50% de los mismos también acude a mecanismos de afrontamiento, siendo la
busqueda de informacion (57.6%) y el uso de técnicas de relajacion (57.6%) los principales
mecanismos. En segundo lugar se encuentra la realizacion de otras actividades de despeje
(50.8%) y en el tercer lugar se encuentra la blusqueda de ayuda de amigos o familiares
(48.5%). Al llevar a cabo el andlisis estadistico, el uso de técnicas de relajacién y otras
actividades de despeje presentaron diferencias significativas (p<0.05) entre el grupo sin

guemamiento y el grupo con guemamiento.

Al llevar a cabo una comparacion entre los mecanismos de afrontamiento utilizados por los
cuidadores no quemados y los cuidadores quemados, se evidencia que entre los
cuidadores no quemados hay una mayor propensién a buscar ayuda de amigos y familiares
(54.1% vs48.5%) y que es mas comun acudir a la ayuda de personal capacitado para el
cuidado (49.1% vs 45.5%). Por el contrario, entre los cuidadores quemados, es mas comun
la busqueda de informacion (57.6% vs 53.7%), el uso de técnicas de relajacion (57.6% vs
44.9%) y la realizacion de otras actividades de despeje o respiro (50.8% vs 39.5%).

Factores sanitarios del cuidador y del paciente cuidado

Los factores sanitarios del cuidador y del paciente cuidado se presentan en la tabla 8.

Tabla 8. Factores sanitarios del cuidador y del paciente cuidado

Variable* Grupo total Grupo sin Grupo con
N=350 quemamiento quemamiento
N=218 N=132
Paciente
Enfermedad
Demencia y problemas cognitivos 98 (28.0) 55(25.2) 3 (32.6)
Hipertension 118 (33.7) 74 (33.9) 4 (33.3)
Diabetes** 65 (18.6) 48 (22.0) 17 (12.9)
Cardiovascular 67 (19.1) 41 (18.8) 6 (19.7)
Respiratoria 64 (18.3) 43 (19.7) 1(15.9)
Renal y urinaria 25(7.1) 16 (7.3) 9(6.8)
Cancer 23 (6.6) 15(6.9) 8 (6 1)
Psiquiatricas 25(7.1) 12 (5.5) 13(9.9)
Oseas y musculares 68 (19.4) 40 (18.4) 28 (21.2)
Cuidador
Tiempo dedicado al cuidado en horas  1.16 (0.87) 1.08 (0.87) 1.31(0.85)

diarias™*
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Problemas de salud

Relacionados con los huesos™ 130 (37.1) 72 (33.0) 58 (43.9)
Relacionados con el coraz6n** 51(14.5) 23 (10.6) 28 (21.2)
Dolores de cabeza 85 (24.3) 47 (25.6) 38 (28.8)
Hipertension 72 (20.6) 40 (18.4) 32 (24.3)
Tristeza frecuente** 85 (24.3) 37 (16.9) 48 (36.4)
Angustia** 111 (31.7) 54 (24.8) 57 (43.2)
Problemas de suefio** 112 (32.0) 57 (26.2) 55 (41.7)
Presencia de ayuda para el cuidado™ 190 (55.1) 109 (50.9) 81(61.8)
Ayuda recibida para el cuidado
Atencién médica 83 (23.7) 55(25.2) 28 (21.2)
Atencion psicologica 45 (12.9) 25 (11.5) 20 (15.2)
Informacién sobre la enfermedad 119 (34.0) 75(34.4) 44 (33.3)
Orientacion para el autocuidado 51 (14.6) 34 (15.6) 17 (12.9)
Grupos de apoyo 27 (7.7) 17 (7.8) 10 (7.6)
Orientacion espiritual 101 (28.9) 63 (28.9) 38 (28.8)

*Se reporta la media y la desviacion en variables cuantitativas, n(%) en variables cualitativas.

**Diferencias significativas (p<0.05) entre el grupo sin quemamiento y el grupo con quemamiento segun prueba t de
student para muestras independientes para variables cuantitativas o Ji cuadrado o test exacto de Fisher para variables
cualitativas.

Factores sanitarios del paciente cuidado

Al comparar entre los grupos de cuidadores quemados y no quemados, es mayor el
porcentaje de cuidadores quemados que cuidan personas con demencia o problemas
cognitivos (32.6%) que el de cuidadores no quemados que cuidan personas con las
mismas patologias (25.2%); también es mayor el porcentaje de cuidadores quemados que
cuidan personas con afecciones psiquiatricas (9.9%) que el numero de cuidadores no
guemados que cuidan de este grupo de personas (5.5%); asi como es mayor el porcentaje
de cuidadores quemados que cuidan de personas con afecciones osteo-musculares
(21.2%), que el de cuidadores no quemados de personas con este tipo de afecciones
(18.4%). No obstante, no hubo diferencias significativas respecto a la tipo de enfermedad

gue padece la persona cuidada entre cuidadores quemados y no quemados.

El mayor numero de personas que requiere cuidado manifiestan hipertension (33.7%),
seguido del grupo de personas con demencia y problemas cognitivos (28%), las que tienen
problemas osteomusculares (19.4%) y problemas cardiovasculares (19.1%). Al comparar
entre el grupos de cuidadores no quemados y quemados que cuidan personas con ciertas

patologias, el andlisis estadistico arroj6 diferencias significativas (p<0.05), para el factor
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“diabetes” en persona mayor receptora de cuidado como factor protector en el grupo sin

guemamiento.

Factores sanitarios del cuidador

Al considerar el promedio de horas dedicado por los cuidadores a cuidar y su desviacion
estandar, se observa como la desviacidn es similar para el grupo de cuidadores quemados
(0.85) y no cuidados (0.87), es decir, son grupos homogéneos. Al hacer la comparacion
en cuanto a tiempo promedio de cuidado se observa cémo mientras un cuidador no
guemado cuida cerca de 1 hora (1.08), el cuidador quemado cuida cerca de hora y media
(1.31). El andlisis estadistico arroj6 diferencias significativas (p<0.05), para el factor
“tiempo dedicado al cuidado en horas diarias”, entre el grupo sin quemamiento y el grupo

con quemamiento.

Al identificar los problemas de salud entre los cuidadores participantes en el estudio, en
primer lugar se encuentran los problemas relacionados con los huesos (37.1%), en
segundo lugar los problemas del suefio (32%), seguido por la angustia (31.7%), la tristeza
y los dolores de cabeza (24.3%), la hipertension (20%) y las afecciones cardiacas (14.5%).
Al comparar entre el grupo de cuidadores quemados y no quemados, el porcentaje de
cuidadores quemados con problemas de salud es, en todos los aspectos identificados en
el estudio, mayor que los cuidadores no quemados. Las mayores diferencias se presentan
en la angustia (43.9% para quemados y 33% para no quemados), los problemas de suefio
(41.7% para quemados y 26.2% para no quemados), la tristeza frecuente (36.4% para
guemados y 16.9% para no quemados), los problemas del coraz6n (21.2% para quemados
y 10.6% para no quemados) y los problemas relacionados con los huesos (43.9% para
guemados y 33% para no quemados). El andlisis estadistico arrojo diferencias
significativas (p<0.05), para los problemas relacionados con los huesos, con el corazén, la
tristeza frecuente, la angustia y los problemas de suefio al comparar entre el grupos de

cuidadores quemados y no quemados.

En cuanto a la recepcién de ayuda para el cuidado, el 55% de los cuidadores del estudio
manifestd recibirla, siendo mayor la percepcion de recibir ayuda entre los cuidadores

guemados (61.8%) que entre los no quemados (50.9%). Las fuentes de ayuda mas
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significativas son recibir informacion sobre la enfermedad (34%), orientacion espiritual
(28.9%) y atencion médica (23.7%).

Al comparar el grupo de cuidadores quemados con los no quemados se evidencia que los
cuidadores quemados van menos al médico (21.2%) que los cuidadores no quemados
(25.2%); los cuidadores quemados van mas al psicélogo (15.2%) que los cuidadores no
guemados (11.5%); los cuidadores quemados reciben menos orientacién para el
autocuidado (12.9%) que los cuidadores no quemados (15.6%); que en los dos grupos se
acude por igual a ayuda espiritual (28.8%), asi como en los dos grupos se acude poco a
los grupos de apoyo (7.7%). No obstante, no hubo diferencias significativas respecto a la
ayuda recibida para el cuidado entre cuidadores quemados y no quemados.

3.1.2 Resultados de la relacidon entre los factores analizados vy el

guemamiento por sobrecarga

Para explorar la relacion entre los factores sociales, psicoldgicos y sanitarios y el nivel de
sobrecarga del cuidador se emple6 un andlisis de correspondencias multiples. Este tipo de
analisis es interesante debido a que permite visibilizar, de forma grafica sobre un plano
cartesiano, la manera como los factores analizados, como variables independientes,
confluyen o no respecto a la variable dependiente. A continuacion se presentan los

resultados obtenidos para cada factor.

Relacién entre los factores sociodemograficos y quemamiento

Figura 2. Factores sociodemograficas del cuidador y del paciente y quemamiento
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* Convencion: Rojo = paciente; Verde = cuidador
Relacion entre factores sociodemograficos de los pacientes y quemamiento

Al considerar el perfil sociodemogréafico de los pacientes, personas mayores que son
cuidadas, por cuidadores quemados, se observa que con mayor frecuencia estas personas
son hombres; su nivel educativo es cualquiera salvo el nivel de educacién superior; su
estado civil es cualquiera excepto ser viudo o viuda.

En cuanto al perfil de los pacientes cuidados por cuidadores no quemados, se observa que

con mayor frecuencia estos son mujeres y personas viudas.
Relacién entre factores sociodemograficos de los cuidadores y quemamiento

Al considerar los factores sociodemograficos de los cuidadores que estan quemados, se
observa que con mayor frecuencia estas personas son hombres; su nivel educativo es
secundaria incompleta o completa; su estado civil es casado; conviven con el paciente; no

trabajan y su situacion econémica es mala.

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas del cuidador no quemado, se observa
gue con mayor frecuencia estas personas son mujeres; su estado civil es viudo o viuda;
trabajan fuera de casa; cuentan con formacién técnica; no conviven con el paciente y tienen

una buena situacién econémica.
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Relacion entre los factores psicologicos y quemamiento

Figura 3. Factores psicoldgicos del cuidador y quemamiento
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Se observa que con mayor frecuencia los cuidadores quemados presentan ansiedad y

depresion, cuidan teniendo como motivacion los lazos afectivos y utilizan mecanismos de

afrontamiento como busqueda de ayuda personal, ayuda de familiares, de informacion,

actividades de despeje, organizacion del tiempo y uso de técnicas de relajacion.

Relacion entre factores psicolégicos del cuidador y no quemamiento

Se observa que con mayor frecuencia los cuidadores no quemados no utilizan mecanismos

de afrontamiento, no presentan ansiedad ni depresién y cuidan teniendo como motivacién

el hecho de ser contratados. Ademas consideran que cuidar es su deber y cuidan porque

nadie mas cuida.
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Relacién entre los factores sanitarios y quemamiento

Figura 4. Factores sanitarios del cuidador y del paciente y quemamiento
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Relacién entre factores sanitarios de los pacientes y qguemamiento

Se observa que con mayor frecuencia los cuidadores quemados cuidan de personas con
demencia, enfermedades cardiovasculares, enfermedades renales y enfermedades

psiquiatricas.

Ademas de visibiliza que es mas frecuente que cuidadores no quemados cuiden de
personas con diabetes, HTA, céancer, afecciones respiratorias y afecciones

osteomusculares.
Relacion entre factores sanitarios de los cuidadores y quemamiento
Se observa que con mayor frecuencia los cuidadores quemados presentan problemas de

HTA, angustia, tristeza, problemas en el suefio, afecciones cardiacas y dolores de cabeza

frecuentes.
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Los cuidadores no quemados se caracterizan por pedir ayuda. Llama la atenciéon cémo las
diferentes ayudas, posicionandose en el plano de los no quemados, no terminan por

aproximarse de forma significativa ni a quemados ni a no quemados.

3.1.3 Resultados de la evaluacion de la fuerza de la relacion entre

los factores analizados y el guemamiento por sobrecarga

Para evaluar la fuerza de la relacion entre los factores sociales, psicolégicos y sanitarios
y la presencia de quemamiento por sobrecarga del cuidador se realiz6 un analisis de
regresion logistica “hacia adelante”. Se consideré como variable dependiente el
guemamiento del cuidador (sobrecarga intensa versus sobrecarga ligera o ausencia de
sobrecarga) y como variables independientes las variables que mostraron diferencias
significativas en el andlisis descriptivo; aquellas que mostraron alguna relacién con la
sobrecarga en el andlisis de correspondencias multiples y aquellas que ya habian sido
identificadas como significativas en la literatura cientifica revisada. Los resultados se

presentan en atencién a los tres factores considerados hasta el momento.

Factores sociodemogréaficos y quemamiento

Tabla 9. Factores sociodemogréficos relacionados con el quemamiento

Factor* OR Valor P IC 95%

Sexo del paciente (masculino) 1.66 0.027 1.06-2.61
Convivencia con el paciente 1.75 0.035 1.03-2.96
Horas dedicadas al cuidado 1.33 0.033 1.02-1.74

*Las categorias de referencia son “Femenino” para la variable Sexo y “No convivencia” para la variable Convivencia. La
variable horas dedicadas al cuidado es cuantitativa.

Factores sociodemograficos asociados al paciente

Si la persona cuidada es de sexo masculino, el riesgo de que el cuidador que la cuida se
gueme aumenta en un 66% (OR: 1.66; P=0.027) respecto al de un cuidador que cuida a

una mujer.
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Factores sociodemograficos asociados al cuidador

Si la persona cuidada convive con la persona a la que cuida, el riesgo de que el cuidador
se queme aumenta en un 75% (OR: 1.75; P=0.035) respecto al de un cuidador que no
convive con la persona cuidada.

Al evaluar la relacion entre el nimero de horas diarias dedicadas al cuidado con el riesgo
de quemarse; el analisis arroja que por cada hora que aumente el cuidado diario, el riesgo
de guemarse es 33% mayor (OR: 1.33; P=0.033).

Factores psicolégicos y quemamiento

Tabla 10. Factores psicologicos relacionados con el guemamiento

Factor* OR Valor P IC 95%
Depresion y ansiedad

Sin probable ansiedad y con probable depresién 2.08 0.256 0.58-7.44
Con probable ansiedad y sin probable depresion 1.79 0.081 0.92-3.46
Con probable ansiedad y con probable depresion 2.56 0.001 1.44-4.57
Mecanismos de afrontamiento

Uso de técnicas de relajacion 1.83 0.001 1.11-1.99

*Las categorias de referencia son “Sin probable ansiedad y sin probable depresion” para la variable Depresion y Ansiedad
y “No uso” para la variable “Uso de técnicas de relacién”.

Ansiedad y depresién

El tipo de andlisis adelantado hizo que se llevaran a cabo todas las posibilidades de
combinacion, siendo que la Unica asociacion significativa fue la de presencia probable de
ansiedad junto a la presencia probable de depresién (OR: 2.56; P=.001). De esta forma se
visibilizé que en el cuidador que tiene ansiedad y depresion, el riesgo de quemamiento es

2.56 veces respecto a los cuidadores que no presentan ansiedad y depresion.

Respecto a la relajacion como mecanismo de ayuda para hacer frente a la carga del
cuidado, se visibiliz6 que el uso de técnicas de relajacion es un 82% mas frecuente en el

cuidador quemado con respecto al no quemado (OR: 1.83; P=.016).
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Factores sanitarios y quemamiento

Tabla 11. Factores sanitarios relacionados con el quemamiento

Factor* OR Valor P IC 95%
Del cuidador

Tristeza frecuente 2.46 0.001 1.46-4.15
Angustia 2.16 0.002 1.33-3.52
Problemas relacionados con los huesos 1.74 0.021 1.08-2.80
Del paciente

Diabetes 0.49 0.028 0.26-0.92

*Como categorias de referencia se presenta la ausencia de cada variable.

Factores sanitarios asociados al paciente

Se encontrd un factor asociado al paciente como factor protector. Asi, quien cuida a un
paciente diabético tiene un 51% menos de probabilidad de quemarse.

Factores sanitarios asociados al cuidador

Una vez realizados los analisis, se evidenciaron tres factores de riesgo. En primer lugar el
cuidador que esta triste tiene 2.46 veces riesgo de quemarse (OR: 2.46; P=0.001)
comparado con el que no esta triste. El cuidador que estd angustiado tiene 2.16 veces
riesgo de quemarse (OR: 2.16; P=0.002) respecto del que no esta angustiado. El cuidador
gue tiene problema en los huesos tiene un 74% (OR:1.74; P= 0.021) mas de riesgo de

estar guemado que aquel que no tiene problemas de huesos.

En atencién a los resultados obtenidos, se puede afirmar que el riesgo de quemarse por
sobrecarga, cuando se es cuidador familiar de una persona adulta mayor dependiente, es
mayor cuando se cuida de un hombre; se convive con la persona a la cual se cuida; se
cuida durante varias horas al dia; se tienen ansiedad y depresién de forma conjunta; se
acude a la relajaciébn como mecanismo para hacer frente a la carga que implica cuidar; se
experimenta tristeza y/o angustia y, finalmente, se tienen problemas 6seos. Por el
contrario, se tiene un menor riesgo de quemarse cuando se es cuidador de una persona

con diabetes.



83

4.Discusion

4.1 Caracteristicas de los cuidadores familiares de

personas mayores dependientes

4.1.1 Perfil sociodemografico de los cuidadores familiares

En los dltimos cinco afios se han llevado a cabo, a nivel pais, dos estudios que tienen como
objetivo, ademas de caracterizar el perfil socio demogréfico de los cuidadores familiares,
identificar variables importantes que pueden incidir en el deterioro de la salud, el bienestar
y la calidad de vida de los mismos. Estos estudios son la SABE Colombia, en el estudio
anexo sobre “Cuidado y personas cuidadoras familiares” (Ministerio de Salud y Proteccién
Social - Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion, COLCIENCIAS.
Universidad del Valle y Universidad de Caldas, 2016), y el estudio Misibn Colombia
Envejece (2015) en el apartado “Las personas mayores: cuidados y cuidadores” (Diaz,
Sanchez, Montoya, & Pertuz, 2015). Los resultados del presente estudio seran
comparados, principalmente, contra los resultados de estos dos estudios. No obstante, se
tomaran en cuenta otros estudios adelantados regional o localmente, la mayoria de ellos
realizados en el ambito universitario. Finalmente se tienen en cuenta estudios
internacionales, particularmente espafioles, en los que se llevan a cabo descripciones del
perfil sociodemogréfico de los cuidadores familiares. Debe aclararse que la caracterizacion

socio demografica de los cuidadores se hizo en funcién de estar o no quemados.
Edad
Al comparar la edad media de los cuidadores participantes en el estudio (55 afios) y la

SABE Colombia (49 afios), asi como el rango etario en el que se concentra la mayor parte

de los mismos, siendo entre los 46 y 61 afios para el estudio y entre 41 y 60 afios para la
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SABE; se evidencia que la edad de los cuidadores del estudio es mucho mas alta, lo que
da razén de una poblacién de cuidadores mas envejecida en la ciudad de Bogota® (SDIS,
2014); y aungque la media de edad de los cuidadores del estudio no alcanza a ser tan alta
como entre los cuidadores espafioles, en el que la media es 60 afios y el rango etario oscila
entre los 50 y los 69; lo que si se visibiliza es un mayor riesgo de quemamiento entre los
cuidadores del estudio dado que existe evidencia que muestra que al aumentar la edad de
los cuidadores, se acentuan las consecuencias sobre la salud fisica y psicolégica puesto
gue, a mayor edad, hay mayor demanda de cuidados y la probabilidad de requerir soporte
para si mismos es cada vez mas factible, llevando a las dos personas a requerir cuidado
(Tobio, Agullé, Gémez, & Martin, 2010). Este riesgo se acentla para los participantes del
estudio al evidenciarse que el cuidado es realizado hacia personas cuya edad mediana es
81 afios y el grupo etario al cual pertenecen oscila entre los 72 y los 82 afios.

Sexo

Respecto al sexo, el estudio arrojé que el 92% de los participantes son mujeres y el 8%
son hombres. Este dato contrasta con los datos de la SABE Colombia en el que el
porcentaje de mujeres cuidadores es del 83,9%, en tanto que el de hombres es de 16,1%.
Podria afirmarse que aunque en Bogota, al igual que el resto del pais, la labor de cuidar
sigue estando mayoritariamente en manos de mujeres, en el resto del pais el papel de los
hombres en esta tarea esta cobrando mayor protagonismo que en la Capital. Esta misma
dindmica de mayor vinculacion de los hombres en el cuidado esta aconteciendo en paises
como Espafa en el que las mujeres tienen un 83,2% de participacién en las tareas de

cuidado, en tanto los hombres tienen el 16,8%.

Los anteriores datos evidencian una posible realidad y generan, al menos, dos desafios.
La realidad es que en paises que envejecen rapidamente, la participacion de hombres en
labores de cuidado es cada vez mas comun (Cueli Arce, 2017) (Barrera Ortiz, Lucy; Blanco
de Camargo, Lidia; Figueroa, Ingrid; Pinto Afanador, Natividad; Sanchez Herrera, Beatriz,

2006) (Montalvo Prieto & Flérez Tovar, 2008). En cuanto a los desafios, el primero esta

8 El indice de envejecimiento de la ciudad es superior al del conjunto del pais: en el afio 2010, este indice es
39% para Bogota y 34,4% para el pais.
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relacionado con el creciente niumero de hombres participantes en el cuidado (Sanchez
Herrera & Carrilo Gonzalez, 2014) debido a que, al parecer, el riesgo de quemarse entre
los sexos estéd asociado a factores diferentes. Pese a los escasos estudios existentes,
entre los factores diferenciales que producen quemamiento encontramos que, en alusién
a la empatia y su relacién con la sobrecarga, los hombres se mostraron significativamente
mas sobrecargados que las mujeres cuando los familiares a los cuales cuidan no hacen
parte de una asociacion (Navarro-Abal, Lopez-Lopez, Climent-Rodriguez, & Gobémez-
Salgado, 2017). Un segundo factor esta asociado a la carga de trabajo que demanda el
cuidado® debido a que en los hombres cuidadores con elevada carga de trabajo, el riesgo
de mala salud social*® aumenta y el deterioro de la CVRS*! es similar e incluso mayor que
en las mujeres con igual responsabilidad. Este factor podria estar asociado con la menor
cantidad de apoyo social que reciben los hombres cuidadores (Larrafiaga, Martin,
Bacigaluped, Begiristaina, Valderramaf, & Arregib, 2008). Es necesario sefialar, ademas,
gue los hombres reportan en mayor medida no tener tiempo para el cuidado de si mismos
(71.7%) que las mujeres (62,4%); y tener que reducir su jornada de trabajo (17,9%) en
mayor medida que las mujeres (9.5%) (Ministerio de Salud y Proteccién Social -
Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacion, 2016).

El segundo desafio se relaciona con la mayor participacién de las mujeres en labores de
cuidado de personas mayores dependientes (Diaz, Sanchez, Montoya, & Pertuz, 2015) lo
gue se ha considerado, desde una perspectiva que toma en cuenta el género, como
feminizacion del cuidado. Este fenébmeno es compatible con la asignacion a las mujeres de
las labores domésticas del hogar y las tareas de cuidados basicos, las cuales son labores
gue se adelantan tanto de forma invisible como continua, generando una serie de
desventajas y contribuyendo a constituir a la mujeres cuidadoras como un grupo vulnerable
(Ministerio de Salud y Proteccién Social - Departamento Administrativo de Ciencia

Tecnologia e Innovacion, 2016).

Al respecto, los estudios sefialan que las caracteristicas asociadas a los roles de género

determinan un mayor nivel de sobrecarga en las mujeres cuidadoras que en los varones

9 Se estimé segun el grado de dependencia de la persona cuidada y la frecuencia de los cuidados.
10 Relacionada con la confianza y el apoyo afectivo.
11 Calidad de vida relacionada con la salud.
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(Ramén-Arbuésa, Martinez-Abadia, & Martin-Gomez, 2017). Los resultados del estudio
son coherentes con este enfoque dado que el nUmero de mujeres participantes quemadas
es del 90% frente al 10% de hombres. Dentro de los factores que terminan por incidir
significativamente en la sobrecarga y quemamiento de las cuidadoras se encuentran las
horas destinadas al cuidado, la agresividad del dependiente, la percepcion del estado de
salud de la cuidadora, el grado de parentesco con el dependiente y el cuidado de pacientes
con problemas conductuales (trastornos del comportamiento) (Rodriguez-Gonzalez, y
otros, 2017).

Escolaridad

La variable escolaridad de los cuidadores no fue tenida en cuenta en los estudios SABE
Colombia y Mision Colombia Envejece. No obstante, otros estudios visibilizan esta variable
afirmando que es comun que los cuidadores familiares no tengan estudios o alcancen
niveles muy bajos de escolaridad (primaria incompleta a secundaria incompleta) (Barrera
Ortiz, Pinto Afanador, & Sanchez Herrera, 2010) (Gonzalez Escobar, 2006) (Montalvo
Prieto & Flérez Tovar, 2008) y en el que tan solo uno pocos tienen niveles de escolaridad
alta (técnica o universitaria) (Parra Ramirez, 2008) (Vega Angarita, Mendoza Tarazona,
Urefia Molina, & Villamil Santander, 2006).

En contraste con los resultados de estudios anteriores, en el presente estudio se evidencia
gue el 8.7% de los cuidadores cuenta con estudios de primaria completa o incompleta; el
33.6% con secundaria completa o incompleta y el 57.7% con estudios técnicos o

universitarios constituyéndose en el grupo mayoritario respecto al nivel de escolaridad.

Al comparar, al interior de los niveles de escolaridad, el porcentaje de cuidadores
guemados pertenecientes a cada nivel, se evidencia que el 45.5% oscila entre primaria
incompleta y secundaria completa; en tanto que el 54% restante tiene estudios técnicos y
universitarios. Pareciera que tener un mayor grado de escolaridad se constituye como un
factor de riesgo para presentar el sindrome de quemamiento por sobrecarga. Esto podria
explicarse dado que al tener un mayor grado de escolaridad se cuenta con una mayor
probabilidad de ascenso social y mejor empleo. Asi, cuando se ha debido renunciar al
trabajo para cuidar en casa, el nivel de frustracion crece al sentir que se abandona algo

por lo que se ha luchado y que se constituia como parte del proyecto de vida; se
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experimentan mayores sentimientos de tristeza; se suma un nuevo duelo al dejar el trabajo
y se cuenta con un espacio menos de contacto social (el del trabajo) (De Valle-Alonso,
2015).

Convivencia con el paciente

Al analizar la convivencia con el paciente, el 70.4% de los cuidadores manifiesto vivir en el
mismo espacio en el que llevan a cabo las tareas de cuidado de la persona dependiente.
Este porcentaje es un poco menor al que identificé el Estudio SABE Colombia (76.1%). No
obstante, en los dos estudios se visibiliza que lo mas comuln es que personas cuidadas y
cuidadoras convivan. Al comparar entre cuidadores quemados y no quemados que
conviven con el paciente, 78.6% y 65.4% respectivamente, y tomando en cuenta que las
diferencias entre estos grupos resultoé significativa, podria pensarse que la convivencia
podria ser un factor de riesgo para quemarse por sobrecarga. Esta hipétesis tiene sentido
al considerar que la convivencia con el paciente genera menos oportunidades de respiro;
supone el cuidado de condiciones de salud mas demandantes; supone la dedicacion de
mas horas de cuidado, particularmente en las noches; aleja mucho mas de espacios de
socializacion facilitando el aislamiento y en muchas ocasiones exige renunciar al trabajo.
En correspondencia con estos planteamientos, estudios indican que cuando existe co-
residencia con la persona dependiente los cuidadores tienen un 45% mas de probabilidad
de percibir una carga excesiva (Rogero Garcia, 2010) la cual, de no aliviarse, puede

conducir al quemamiento.

Situacién econémica

En cuanto a la situacion econdmica de los cuidadores, la percepcion de la misma como
regular es del 63.2% siendo que, en este mismo grupo, es donde se encuentra el grueso
de los cuidadores quemados (67,2%). El siguiente grupo de cuidadores quemados percibe
su situacién econdémica como buena (25,8%) y tan s6lo un 7% de los cuidadores quemados
percibe su situacion econémica como mala. Estos resultados contrastan abiertamente con
lo reportado en la SABE Colombia en la que se sostiene que apenas un 20% de los
cuidadores manifestd tener problemas econdémicos. Ahora bien, en atenciéon a los
resultados del estudio cabria preguntarse ¢por qué se queman mas los que tienen una

mejor situacion econdémica? Una posible explicacién podria ser que entre los que perciben
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una situacién econdémica regular se encuentran los cuidadores que tuvieron que renunciar
a sus trabajos y en la actualidad perciben su situacion como peor a la que tenian
previamente. Con esta peor valoracién de su situacion (De Valle-Alonso, 2015) estarian
expuestos a una mayor carga y, por ello, a un mayor riesgo de gquemamiento por

sobrecarga.

4.1.2 Perfil psicolégico de los cuidadores familiares

Motivacion para cuidar

Al analizar la motivacién para llevar a cabo el cuidado, se evidencio que la principal
motivacién (77.3%) gque tienen los cuidadores participantes del estudio se relaciona con el
afecto o con los vinculos afectivos existentes entre la persona que es cuidada con el
cuidador. Este reporte refuerza la teoria que afirma que la estrecha relaciébn que se
sustenta en un vinculo de parentesco afectivo-amoroso es lo que marca la diferencia entre
el cuidado formal y el familiar (De la Cuesta Benjumea C. , 2009; De la Cuesta Benjumea
C., 2004). El pasado en comun es un elemento decisivo en este tipo de cuidados y la
literatura muestra que las relaciones en los cuidados familiares son intensas (De la Cuesta
Benjumea C. , 2004).

Ahora bien, al comparar las motivaciones entre los grupos de cuidadores quemados y no
guemados, se evidencia como la motivacién para cuidar por lazos afectivos es ligeramente
mayor entre los cuidadores quemados (77.3%) que entre los cuidadores no quemados
(70.2%). Una explicacion a este fenobmeno podria hallarse al abordar los factores socio
culturales que inciden en la carga del cuidado, particularmente desde el enfoque
interaccional del estrés'?. La literatura ha visibilizado que, entre los hijos, es comun el
sentimiento de cuidar por la gratitud que conduce a la reciprocidad en tanto que, entre
conyugues, es mas comun cuidar por un sentimiento de deber (Rogero Garcia, 2010). En

uno y otro caso se debe pensar en el papel de los factores socio culturales los cuales son

2 Desde una perspectiva interaccional del estrés, los factores socioculturales pueden influir en el proceso del estrés
del cuidador a través tanto de los factores contextuales, como de la valoracién de los estresores, o de las estrategias
y recursos de los cuidadores (Crespo Lopez & Lopez Martinez, 2007).
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determinantes tanto en el modo como se es cuidador, como en la modulacién que pueden
hacer de las situaciones y efectos que conlleva el cuidado (Crespo Lopez & Lopez
Martinez, 2007).

Al interior de estos factores socio culturales cobran especial relevancia algunas “barreras
cognitivas” que influyen negativamente en los cuidadores. Frases como “el cuidado ha de
ser asumido exclusivamente por la familia”, “el deber de cuidar es solamente mio”, “no hay
nadie que lo cuide como lo hago yo” y “cuando hay que cuidar es necesario que mis
necesidades pasen a un segundo plano”, pueden contribuir a generar en los cuidadores
esquemas cognitivos que podrian resumirse en la creencia de que “debo ser la Unica
persona que cuide al familiar mayor y no necesito ayuda”. Esta actitud general puede
contribuir a la aparicién de consecuencias afectivas negativas (v.gr. enfado, agotamiento,
tristeza, culpa) y conductuales (v. gr. no buscar ayuda y no descansar) y, como
consecuencia Ultima, llevar a una sobrecarga excesiva y al posterior quemamiento (Crespo

Lépez & Lopez Martinez, 2007).

Por otra parte, los estudios sostienen que la percepcion de carga aumenta cuando la
decision de cuidar no es iniciativa del cuidador (Rogero Garcia, 2010). De esta manera si
un cuidador familiar valora que la decisién de cuidar nace de una decision auto-impuesta
en correspondencia con una “barrera cognitiva”, la percepcion de libertad de eleccién se
ve seriamente afectada y, en consecuencia, se aumenta la percepcion de carga. Este
mismo riesgo lo pueden correr los cuidadores que se convierten en tales por una decision
colectiva, muchas veces no compartida, por parte de la familia. Es el caso de las hijas o
hijos menores a los que les es designado el encargo familiar de cuidar (Rogero Garcia,
2010).

Ansiedad y depresion

El SABE Colombia no indag6 por la ansiedad, pero si lo hizo por la depresion y visibilizé
gue un 12% de los cuidadores manifesté tener depresion con una mayor carga entre las
mujeres (13.6%) que entre los hombres (10.3%). Llama la atencion la baja proporcion de
cuidadores con depresion identificados en el Estudio SABE Colombia, sobre todo frente a
otros estudios adelantados en el pais en los cuales, aplicando la misma Escala utilizada

en el estudio u otros instrumentos validados, se reportan niveles de ansiedad y depresién
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mucho mayores. Es el caso de estudio llevado a cabo por (Duefias, Martinez, Morales, &
al., 2006) en el que se identifican niveles de ansiedad del 85.2% y de depresion de 81.3%.
Por su parte (Cerquera Cérdoba & Galvis Aparicio, 2014) reportaron que 36% de los
cuidadores informales manifestaron eutimia, dentro de la que esta contenida la ansiedad;
en tanto que el 25% reportaron sintomas asociados a la depresion estado, la cual es muy
cercana a la depresién mayor. Por otra parte (Cerquera Cordoba, Pabon Poches, & Uribe
Baez, 2012) reportaron que el nivel de depresion entre cuidadores informales de adultos
mayores alcanza el 46,2%, el cual es cercano al 53.1% de cuidadores con depresion
reportado por (Avila-Toscano, Garcia-Cuadrado, & .Gaitan-Ruiz, 210).

El nivel de ansiedad y depresion entre cuidadores informales hallado en el estudio®® es
mucho mas cercano a los niveles reportados a nivel internacional en los que, para el caso
de Brasil, la ansiedad alcanza un 55%, en tanto que la tristeza (depresién) alcanza un 35%
(Truzzi, Valente, Ulstein, Engelhardt, Laks, & Engedal, 2012). Algo similar pasa respecto a
los cuidadores de Espafia entre los que la depresién alcanza un 57.5% y la ansiedad un
61.5% (Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia; Fundacién Envejecimiento y
Salud; LINDOR, 2016).

Los resultados anteriores pueden comprenderse teniendo como referencia los
denominados “efectos psicoldgicos del cuidado”, los cuales se contemplan al interior de
los “efectos de cuidar” (Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007). Estas consecuencias o
efectos psicolégicos han sido ampliamente estudiadas en los cuidadores familiares de
pacientes con demencias cuyos resultados visibilizan “elevados indices de ira,
sintomatologia ansiosa y depresiva” (Cerquera Coérdoba & Galvis Aparicio, 2014). Ahora
bien, no solo entre estos cuidadores son comunes estas manifestaciones emocionales,
sino que es comun a todos los cuidadores familiares presentar altos niveles de depresion
(Velasquez G, Lopez, Barreto, & Catafio Ordofiez, 2016), ansiedad (Dominguez, Ruiz,

GoOmez, Gallego, Valero, & Izquierdo, 2011) e incluso ira (Crespo Lopez & Lopez Martinez,

13 Respecto de ansiedad y depresion entre cuidadores quemados y no quemados, el estudio arrojé que es
mayor la proporcién de cuidadores con posible ansiedad entre los cuidadores quemados (68,1%) que entre los
no quemados (51,7%); asi como es mayor la proporcion de cuidadores quemados con posible depresion
(49,6%), que la posible depresion entre cuidadores no quemados (32.2%). Al llevar a cabo el andlisis
estadistico, ansiedad y depresion presentaron diferencias significativas (p<0.05) entre el grupo sin
guemamiento y el grupo con qguemamiento.
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2007). Los estudios revelan que factores tales como un mayor tiempo semanal como
cuidador, la mayor sobrecarga, el mayor impacto y el malestar de los problemas de
memoria y conducta, la menor autoestima, la menor satisfaccion con el apoyo social y el
mayor afrontamiento centrado en las emociones se asociaron con mas sintomas de
depresién; en tanto que una mayor sobrecarga, la menor autoestima y el mayor
afrontamiento centrado en las emociones se asociaron con mas sintomas de ansiedad

(Crespo-Lopez & Lépez-Martinez, 2005).

4.1.3 Perfil sanitario de los cuidadores familiares

Tiempo dedicado al cuidado

Cuidar, en un mismo dia, durante jornadas prologadas conduce al cuidador a experimentar
sobrecarga y, de no descansar de forma adecuada, este tipo de cuidado prolongado
durante el dia conduce a que el cuidador familiar sea objeto de quemamiento por
sobrecarga (Crespo Lépez & Lépez Martinez, 2007; Carrefio Moreno, Osorioll, Vivian,
Duran Parral, Ortiz, & Romero, 2016). Los resultados del estudio revelan cémo los
cuidadores quemados cuidan, en promedio, 30 minutos mas por hora que los cuidadores

no quemados y esa diferencia fue estadisticamente significativa para quemamiento.

Una de las razones que llevan a que los cuidadores cuiden por tiempos mas largos durante
el dia se debe a la alta dependencia que generan algunas enfermedades como
consecuencia de la disfuncionalidad progresiva que acarrean en la persona dependiente.
Dentro de estas enfermedades encontramos las demencias; las discapacidades motoras
secundarias a enfermedades crénicas (v.gr. esclerosis multiple), deterioro motor (v.gr. por

sarcopenia) o caidas; las afecciones psiquiatricas, entre otras.

Es bien sabido que estas enfermedades estan acompafadas por problemas conductuales
(v.gr. vagabundeos, gritos, conductas agresivas o auto lesivas, impaciencia, etc.) que
hacen que la persona cuidada precise de una vigilancia estrecha y continua que termina
por desgastar al cuidador (Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007). Los estudios visibilizan
como la presencia de malestar emocional en el cuidador se relaciona no sélo con la mayor

dependencia del paciente, lo que incrementa la carga objetiva relacionada con la cantidad
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de esfuerzo que demanda el cuidado; sino también con la mayor duracién de los mismos

(Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007).

Los resultados del estudio parecen apoyar esta hipétesis dado que, al hacer una
comparacion entre el grupo de cuidadores no quemados y el de quemados, es mayor el
porcentaje de cuidadores quemados que cuidan personas con demencia o problemas
cognitivos (32.6%) que los que no lo estan (25.2%); también es mayor el porcentaje de
cuidadores quemados que cuidan personas con afecciones psiquiatricas (9.9%) que los
gue no estan quemados (5.5%); asi como es mayor el porcentaje de cuidadores quemados
gue cuidan de personas con afecciones osteomusculares (21.2%), que los que no
presentan quemamiento (18.4%).

Problemas de salud

En este aspecto el estudio SABE Colombia visibiliza, respecto a las condiciones de salud,
gue el 62.2% de las mujeres y el 71.7% de los hombres no tienen dificultades de salud; su
autopercepcion de salud, reconocida como buena y muy buena, es del 55.8% y que tan
solo el 22,9% manifiesta empeoramiento de su salud durante el Gltimo afio, frente a un
37.5% que afirmaron sentir que su salud mejord. Asi mismo en el estudio se sostiene que
“La mayoria de las personas cuidadoras familiares refirié no haber tenido ninguno de los
sintomas asociados a las actividades del cuidado” (Ministerio de Salud y Proteccion Social

- Departamento Administrativo de Ciencia Tecnologia e Innovacioén, 2016).

Los resultados del SABE Colombia llaman la atencién en la medida que contrastan no sélo
con los datos del estudio!4, sino que parecen ir en contra via de los resultados de otros
estudios en los que los sintomas asociados a las actividades de cuidado no sélo estan
presentes, sino que son problemas altamente frecuentes entre los cuidadores (Roca
Rogeral, y otros, 2000). En el estudio adelantado en Espafia (Sociedad Espafiola de
Geriatria y Gerontologia; Fundacion Envejecimiento y Salud; LINDOR, 2016) el 12,5%

manifest6 descompensacion en enfermedad previa, el 25% manifestdé problemas

14 Al identificar los problemas de salud entre los cuidadores participantes en el estudio, en primer lugar se
encuentran los problemas relacionados con los huesos (37.1%), en segundo lugar los problemas del suefio
(32%), seguido por la angustia (31.7%), la tristeza y los dolores de cabeza (24.3%), la hipertension (20%) y las
afecciones cardiacas (14.5%).
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digestivos, el 37% dolores continuos de cabeza; el 50.5% manifesté insomnio; el 57.5%
manifesto tristeza; el 76.5% dolores de espalda o dolor articular; el 78.5% manifestd estrés
y el 81.5% expreso tener cansancio o fatiga.

Por otra parte, los resultados del SABE Colombia parecen contrastar con la hipétesis,
prolificamente estudiada y ampliamente comprobada, de que el cuidado de largo plazo
empeora el estado de salud de los cuidadores familiares (Roca Rogeral, y otros, 2000;
Rogero Garcia, 2010) y que la salud de los mismos empeora, aln mas, si estos estan
guemados (Garcia-Calventea, Mateo-Rodriguez, & Maroto-Navarroa, 2004). En
consonancia con esta hipoétesis, al comparar entre el grupo de cuidadores quemados y no
guemados participantes en el estudio, el porcentaje de cuidadores quemados con
problemas de salud es mayor, en todos los aspectos identificados en el estudio, que los

cuidadores no quemados?®.

4.2 Sobrecarga y quemamiento

4.2.1 Sobrecarga en cuidadores familiares de personas adultas

mayores dependientes

Son numerosos los estudios que han abordado el problema de la sobrecarga del cuidador
familiar de personas mayores dependientes. Y aunque los estudios anteriores se han
encargado de medir y visibilizar la sobrecarga experimentada por los cuidadores familiares,
asi como los factores sociodemogréficos que se cree pueden influir en ella; es necesario
dar un paso mas al buscar evaluar la relacion entre los factores demogréficos, sociales,
psicoldgicos y sanitarios y el guemamiento por sobrecarga en los cuidadores de personas
adultas mayores dependientes. El propésito de este nuevo avance es evidenciar, con un
mayor grado de claridad, los factores psico-socio-sanitarios que pueden constituirse en

factores de riesgo o protectores para el quemamiento por sobrecarga del cuidador familiar.

15 | as mayores diferencias se presentan en la angustia (43.9% para quemados y 33% para no quemados), los
problemas de suefio (41.7% para quemados y 26.2% para no quemados), la tristeza frecuente (36.4% para
gquemados y 16.9% para no quemados), los problemas del corazén (21.2% para quemados y 10.6% para no
guemados) y los problemas relacionados con los huesos (43.9% para quemados y 33% para no quemados).
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De acuerdo a los resultados obtenidos en el estudio tras la aplicaciéon de la Escala Zarit,
129 cuidadores (36.9%) tenian ausencia de sobrecarga, 89 (25.4%) tenian sobre carga
ligera y 132 (37.1%) sobrecarga intensa. Estos resultados contrastan con otros estudios
gue han medido la sobrecarga de los cuidadores y en los que la ausencia del sobrecarga
se encuentra entre el 44% y el 83%; la sobrecarga ligera entre el 7.14% y el 45%; y la
sobrecarga intensa entre el 5.52% y el 74.5% (Sanchez Herrera & Carrilo Gonzélez, 2014;
Arias Rojas, Barrera Ortiz, Carrillo, Chaparro Diaz, Sanchez Herrera, & Vargas Rosero,
2014; Barreto Osorio, Coral Ibarra, Campos, Gallardo Solarte, & Tamara Ortiz, 2015;
OCAMPO, HERRERA, TORRES, RODRIGUEZ, LOBOA, & GARCIA, 2007). Por su parte,
los resultados de la SABE Colombia visibilizan la carga de los cuidadores distribuida como
82.9% sin sobrecarga y 17.1% con sobrecarga intensa'®. Esta heterogeneidad en
resultados visibiliza lo complejo del concepto de sobrecarga (Zambrano Cruz & Ceballos
Cardona, 2007) vy los multiples factores que pueden influir en su composicion (Crespo
Lopez & Lépez Martinez, 2007), lo que hace pertinente adelantar el analisis de los factores
gue pueden estar asociados a la sobrecarga y, de forma particular, a la sobrecarga intensa

como generadora de quemamiento.

4.2.2 Factores asociados al quemamiento por sobrecarga

Continuando la légica del estudio, los factores asociados al quemamiento por sobrecarga

se agrupan en tres: sociodemograficos, psicolégicos y sanitarios.
Factores sociodemograficos

Al considerar los factores sociodemograficos de los cuidadores que estan quemados, se
observa que con mayor frecuencia estas personas son hombres; su nivel educativo es
secundaria incompleta o completa y su estado civil es casado. Estos resultados son

consonantes parcialmente con los resultados del estudio de (Dominguez-Sosa, Zavala-

16 La SABE Colombia aplico la version del Zarit abreviada y validada al espariol (7 items).
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Gonzélez, De la Cruz-Mendez, & Ramirez-Ramirez, 2010) en los que se encontré una
asociacion estadisticamente significativa entre estados civiles unidos (casados y union
libre) y sobrecarga; asi como entre una educacion igual o mayor a secundaria y

sobrecarga.

Ser hombre como factor de riesgo

Ahora bien, al tomar en cuenta la fuerza de la relacion entre las variables que alcanzaron
significancia en los analisis de relacion, en primer lugar se visibiliza que ser hombre es un
riesgo frente al quemamiento por sobrecarga debido a que si la persona cuidada es de
sexo masculino, el riesgo de que el cuidador que la cuida se queme aumenta en un 66%
(OR: .66; P=0.027) respecto al de un cuidador que cuida a una mujer. La revision de la
literatura no reporté razones para dar explicacion a este riesgo; no obstante una posible
explicacién puede estar dada por tres aspectos: En primer lugar el riesgo de sobrecarga
puede darse si se trata de hombres muy dependientes dado que tanto la intensidad del
cuidado como la situacién de salud del receptor correlacionan positivamente con la carga
subjetival’ (Crespo Lopez & Lépez Martinez, 2007). Por el contrario, la percepcion de
independencia funcional es reportada como factor protector frente a la sobrecarga
(Cardona, Segura, Berbesi, & Agudelo, 2013). En segundo lugar el riesgo aumenta si son
hombres mayores, dado que, como lo menciona la literatura, “cuanto mayor es la edad de
la persona dependiente, menor es la satisfaccién del cuidador” (Rogero Garcia, 2010). El
cuidado en los ultimos afios de vida implica mayores sacrificios y es menos gratificante: el
cuidador tiene mas carga objetiva’® y percibe que cuanto mas tiempo pasa mas irreversible
es la situacién y menos puede hacer por la persona dependiente. Finalmente, el riesgo de
carga aumenta si el cuidado es llevado a cabo por el cényugue y no por los hijos. Para los
hijos el cuidado puede ser una forma de reciprocidad que les produce un sentimiento
positivo, de devolucién de una deuda acumulada. Esto los lleva a sentir satisfaccion con el

cuidado. En tanto que, para los mayores, su calidad de vida depende en buena medida del

17 Es la valoracién de que la situacion de cuidado sobrepasa las habilidades que el cuidador tiene para hacerle
frente de manera adecuada, lo cual los lleva a sentirse desconcertados, sobrecargados, atrapados, resentidos
y excluidos.

18 Conjunto de demandas y actividades a las que tienen que atender los cuidadores.
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estado de salud de su pareja por lo que dificilmente demostraran satisfaccion ante su

dependencia y menos ante las demandas de cuidado (Rogero Garcia, 2010).

Convivir con la persona cuidada como factor de riesgo

Si la persona cuidada convive con la persona a la que cuida, el riesgo de que el cuidador
se queme aumenta en un 75% (OR: .75; P=0.035) respecto al de un cuidador que no
convive con la persona cuidada. La explicacion a este factor puede deberse a que, una
vez la casa se convierte en el lugar donde conviven cuidador y persona dependiente, en
este mismo espacio convergen el tiempo de trabajo y el tiempo libre; el cuidado y el
descanso; la intimidad y la presencia de multiples personas ajenas al hogar; las alegrias y
las tristezas diarias. En este mismo lugar pasan sus dias, y muchas veces sus noches,
cuidador y cuidado lo cual, tomando en cuenta los factores descritos, puede generar una
sensacion de pérdida de control del proceso de cuidado, de incertidumbre y una mayor

inseguridad (Rogero Garcia, 2010) conducentes a empeorar la salud metal del cuidador.

Horas dedicadas diariamente al cuidado como factor de riesgo

Respecto del tiempo de cuidado, al evaluar la relacién entre el nimero de horas diarias
dedicadas al cuidado con el riesgo de quemarse, el analisis arroja que por cada hora que
aumente el cuidado diario, el riesgo de quemarse es 33% mayor (OR: .33; P=0.033). El
tiempo diario de cuidado como factor de riesgo de sobrecarga y quemamiento ha sido el
factor mas comun, como factor significativo relacionado con la sobrecarga, encontrado en
los estudios (De Valle-Alonso, 2015; Cardona, Segura, Berbesi, & Agudelo, 2013). Quizas
uno de los aportes més valiosos del presente estudio es encontrar que su significancia no
solo es relevante para la sobrecarga, sino que también lo es para el quemamiento por
sobrecarga. Este paso permite reconocer la importancia de moderar las largas y

extenuantes jornadas de trabajo de los cuidadores mediante programas de respiro.
Factores psicoldgicos
Al considerar los factores psicoldgicos de los cuidadores que estan quemados, se observa

gue con mayor frecuencia los cuidadores quemados presentan ansiedad y depresion,

cuidan teniendo como motivacion los lazos afectivos y utilizan mecanismos de
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afrontamiento como busqueda de ayuda personal, ayuda de familiares, de informacion,
actividades de despeje, organizacion del tiempo y uso de técnicas de relajacion. Ahora
bien, al tomar en cuenta la fuerza de la relacion entre las variables que alcanzaron
significancia en los analisis de relacion, se visibilizan dos factores de riesgo para el
guemamiento por sobrecarga: posible ansiedad junto a posible depresion; y uso de

técnicas de relajacion.

Ansiedad més depresion como factor de riesgo

Otro de los hallazgos novedosos del presente estudio es poder establecer una relacién
significativa entre ansiedad y depresion y guemamiento por sobrecarga. El estudio permitio
visibilizar que en el cuidador que tiene ansiedad y depresién, el riesgo de quemamiento es
2.56 veces respecto a los cuidadores que no presentan ansiedad y depresién. Tomar
mayor conciencia de la importancia de este factor permitira que futuros estudios sobre el
estado de salud de los cuidadores familiares incluyan instrumentos que tamicen el estado
de salud mental y que al interior de los programas dirigidos a cuidadores se le de espacio

central a la dimensién emocional y psicolégica.

Uso de técnicas de relajacion como factor de riesgo

Respecto a la relajacion como mecanismo de ayuda para hacer frente a la carga del
cuidado, se visibiliz6 que el uso de técnicas de relajacién es un 82% mas frecuente en el
cuidador quemado con respecto al no guemado (OR: 1.83; P=.016). Parece paraddjico que
un recurso de ayuda se relacione con el guemamiento como factor de riesgo. No obstante,
aungue las técnicas de relajacion (desensibilizacion sistematica, respiracion consciente,
etc) son Utiles y tienen amplias consecuencias positivas en el manejo de la carga
(O'Connor, 2009; Franco, Sola, & Justo, 2010; Oliveira Lopes & Cachioni, 2012; Acton
Gayle & Kang, 2001); es posible que s6lo se acuda a ellas de forma “reactiva”, es decir,
s6lo en el momento cuando hay una alta sobrecarga ya instaurada y el riesgo del
guemamiento o el quemamiento mismo es ya un hecho. Quizas el mayor desafio sea
generar una cultura del cuidado en la que la prevencion sea una prioridad y en la que parte
de esta prevencion sea acudir a este tipo de ayudas como mecanismo protector mas que

como instrumento paliativo.
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Factores sanitarios

Respecto a los factores sanitarios que se relacionan con el quemamiento, en el estudio de
(Cardona, Segura, Berbesi, & Agudelo, 2013) se observaron diferencias significativas en
cuanto a la condicién de salud auto percibida por el cuidador y la sobrecarga. En este
aspecto, y al considerar los factores sanitarios de los cuidadores relacionados con su
guemamiento, se observa que con mayor frecuencia los cuidadores quemados reportaron
problemas de HTA, angustia, tristeza, problemas en el suefio, afecciones cardiacas y
dolores de cabeza frecuentes. Ahora bien, al tomar en cuenta la fuerza de la relacién entre
las variables que alcanzaron significancia en los andlisis de relacion, se evidenciaron tres
factores de riesgo asociados al quemamiento por sobrecarga: tristeza, angustia y
problemas en los huesos. Al pertenecer las dos primeras al espectro de la salud mental

seran tomadas en conjunto.

Tristeza y angustia como factores de riesgo

Segun los resultados de este estudio, el cuidador que esta triste tiene 2.46 veces riesgo
de quemarse (OR: 2.46; P=0.001) comparado con el que no esta triste. Ademas, el
cuidador que esta angustiado tiene 2.16 veces riesgo de quemarse (OR: 2.16; P=0.002)
respecto del que no esta angustiado. Las causas de angustia para los cuidadores son
multiples y de diversa procedencia. Esta la angustia generada en el momento de recibir el
diagnéstico, lo que, en el caso de las demencias, muchas veces es una noticia inesperada.
A esto se suma la angustia que genera la incertidumbre de heredar o no heredar la
enfermedad cuando estas tienen un componente genético. Esta la angustia que produce
tomar la decisiéon de renunciar al trabajo para cuidar de tiempo completo. Este tipo de
angustia se asocia a la incertidumbre financiera y la dependencia de hermanos, familiares
o la pensién de la persona cuidada. Se encuentra la angustia que produce la incertidumbre
gue representa el futuro, sobre todo cuando se ha “renunciado” al curso de desarrollo
personal y sentido de vida que se estaba construyendo. Se afiade la angustia, de tipo
econoémico, que genera ver incrementados los gastos sin contar, muchas veces, con
fuentes de ingreso permanente al haber tenido que renunciar al trabajo. Se cuenta la
angustia que genera la el escaso control que se tiene dia a dia, sobre todo en

enfermedades neurodegenerativas y psiquiatricas, en el que un dia no es igual a otro y,
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por mas que se planee, siempre hay amplio margen de incertidumbre. Finalmente esta la
angustia que genera sentir que no se cuenta con el tiempo deseado para dedicarle a otros
miembros de la familia (hijos, esposo) o amigos y se empieza a experimentar el aislamiento
y la censura (Mufioz Gonzalez, Price Romeroll, Reyes Lépez, Ramirez, & Costa Stefanelli,
2010). Todos estos factores afectan la percepcion de autoeficacia lo cual termina
generando malestar psicolégico (Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2007) dado que el

cuidador percibe que no cuenta con los recursos necesarios para responder a la situacion.

En cuanto a la tristeza, es dificil distinguir si esta se asocia a la sobrecarga misma, en tanto
en cuento se puede instaurar una depresion concomitante al quemamiento; o si esta es
independiente y se relaciona mas con factores exdgenos a la sobrecarga objetiva tales
como, por ejemplo, la tristeza sentida ante la enfermedad del familiar, o la tristeza que se
siente al ser testigo de las continuas pérdidas que acarrean las enfermedades crénicas
discapacitantes; o, como sucede en las enfermedades cronicas en donde se presenta la
despersonalizacion del paciente (v.gr. las demencias), la tristeza que acompafa el duelo
anticipatorio® en el que cobra importancia el fendmeno de extrafiamiento® hacia la
persona cuidada. Ademas, es comun entre los cuidadores familiares experimentar tristeza
frente a sus propias pérdidas (v.gr. el trabajo, los amigos, el circulo social, los pasatiempos,
etc.). La conjuncién entre la tristeza sentida por las pérdidas del paciente y las propias
pérdidas constituyen un contexto en el que, aunque se reconozcan las consecuencias
positivas del cuidado y se tenga un sentimiento de satisfaccién, pueden experimentarse
percepciones y sentimientos negativos ante la experiencia de cuidar (carga subjetiva) los

cuales, de no ser atendidos, conducen experimentar sobrecarga y quemarse.
Problemas en los huesos como factor de riesgo
El estudio visibiliz6 que el cuidador que tiene problema en los huesos tiene un 74%

(OR:1.74; P=0.021) més de riesgo de estar quemado que aquel que no tiene problemas

de huesos. Al respecto, una de las consecuencias mas comunes de cuidar son los

19 Cualquier duelo que tiene lugar antes de una pérdida, lo que lo diferencia del duelo que ocurre cuando se
produce la pérdida o después de la misma.

20 Experiencia subjetiva de desconcierto ante el no reconocimiento de lo que era usual en la persona, lo que
da la sensacion de estar viviendo con un desconocido.
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problemas asociados al sistema musculo esquelético (v.gr. lumbalgia, dorsalgia) (Bello
Pineda, 2014), asi como las afecciones en la columna, el manguito rotador y otras
articulaciones que tienen como causa las movilizaciones inadecuadas (Rogero Garcia,
2010). Este tipo de afecciones en salud, ademés de dolorosas, son altamente
discapacitantes. Los cuidadores que las sufren perciben que ya no pueden cuidar de la
misma manera e, incluso, que ya no pueden llevar a cabo gran parte de las tareas del
cuidado. Esta sensacién de “inutilidad” para llevar a cabo las tareas objetivas del cuidado
impactan directamente en la percepcién de autoeficacia lo cual, como es de esperarse,
conduce a una interpretacion negativa de su situacion como cuidador. Estudios previos
(Cardona, Segura, Berbesi, & Agudelo, 2013) encontraron diferencias significativas en la
percepcion de abandono o disminucion en la realizacién de alguna actividad y sobrecarga.
De esta forma tener problemas en los huesos se constituye como un factor de riesgo para

guemamiento por sobrecarga.

Finalmente, y contrario a otros estudios, el presente estudio no encontr6 asociaciones
significativas entre apoyo social disponible y sobrecarga (Flores G, Rivas R, & Seguel P,
2012); ni entre tener hijos y sobrecarga (Flores G, Rivas R, & Seguel P, 2012); como
tampoco entre sobrecarga y la realizacion de otra actividad diferente a cuidar (Flores G,
Rivas R, & Seguel P, 2012). La razén de ello quizas estriba en que la variable apoyo social
fue reemplazada por una variable mucho mas especifica denominada mecanismos de
afrontamiento al interior de la cual se incluy6 el factor basqueda de ayuda de amigos o
familiares. Este factor no tuvo significancia tras el analisis estadistico. Otra actividad
diferente a cuidar no fue incluida al considerarse una variable poco especifica debido a
gue una actividad diferente a cuidar es llevar a cabo, por ejemplo, actividades de descanso,
respiro, relajacion, etc. Al interior del estudio el factor analizado mas cercano a esta
variable es la realizacion de otras actividades de despeje la cual, al ser analizada, resulto
significativa al comparar entre cuidadores quemados y no quemados. La variable tener
hijos no fue incluida dentro del analisis al ser una variable que genera ruido en virtud de la

deseabilidad social.
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4.3 Sugerencias para la implementacion de acciones que
tengan por objetivo disminuir el riego del
guemamiento por sobrecarga y proteger a los

cuidadores familiares

Al considerar los resultados del presente estudio, se puede considerar que “en un contexto
de envejecimiento poblacional progresivo y acelerado” (NACIONES UNIDAS; CEPAL;
UNFPA; Presidencia de la Republica de Argentina, 2009), asi como de “aumento de la
prevalencia e incidencia de enfermedades crénicas discapacitantes” (OMS & OPS,
ESTRATEGIA Y PLAN DE ACCION SOBRE DEMENCIAS EN LAS PERSONAS
MAYORES, 2015), ambas asociadas al aumento de las necesidades de cuidado familiar
de largo plazo; indagar sobre los factores que pueden repercutir en el guemamiento de los
cuidadores cobra sentido en la medida en que puede ser una fuente valiosa de informacion
para generar programas socio-sanitarios que busquen dar apoyo y soporte adecuados a
los cuidadores, respondiendo a sus necesidades, lo cual puede repercutir en mejorar las
salud, el bienestar y la calidad de vida tanto de las personas dependientes como de sus

cuidadores.

Se considera que los resultados del presente estudio pueden conducir a implementar
acciones, en Salud Publica y Bienestar, que busquen protejer a los cuidadores de sufrir
guemamiento por sobrecarga desde tres enfoques complementarios: académico, social y

econdémico-politico.
Utilidad académica

Desde la perspectiva académico cientifica, el presente estudio cobra relevancia en la
medida que permite identificar a profundidad y con certeza los factores que propician el
guemamiento de los cuidadores familiares, permitiendo avanzar en un consenso sobre la
identidad y relevancia de los diversos factores que operan sobre la carga del cuidado y la
sobrecarga de los cuidadores. Ademas, se constituye como un nuevo avance que pretende
incentivar a seguir avanzando en el conocimiento de los factores de riesgo y los factores

protectores del quemamiento por sobrecarga desde investigaciones de corte longitudinal,
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en las que se haga un mejor seguimiento a la situacion pre-durante-post del cuidado de
largo plazo ejercido por cuidadores familiares. Por otra parte es una invitacion a valorar las
experiencias subjetivas de los cuidadores integrandolas al campo investigativo mediante
el disefio de estudios cualitativos y mixtos.

Utilidad social

Desde la perspectiva de utilidad social, los resultados del estudio podran ser utilizados
para crear programas eficientes, efectivos y eficaces que les permitan a los cuidadores
ganar herramientas, habilidades y conocimientos que les propicien hacer un mejor
afrontamiento de su situacién y, como consecuencia, prevenir la sobrecarga del cuidado.
Estos programas serian muy Utiles en Colombia, en donde la responsabilidad del cuidado
recae mayoritariamente en los cuidadores familiares. Estos programas podrian ser de

cuatro tipos: de respiro, de orientacién, de educaciéon y de soporte social.

Generacion de programa de respiro

El estudio visibiliza la importancia y necesidad de generar espacios de respiro que
disminuyan la probabilidad de quemarse al permitirle a los cuidadores salir del espacio en
el que cohabitan con las persona mayores dependientes y disminuir el tiempo diario

dedicado al cuidado.

Generacién de programas de orientacién

Se evidencia la necesidad y pertenencia de generar iniciativas de orientacion, presencial,
tele-asistida o teledirigida, en los que los cuidadores encuentren la ayuda y orientacion,
necesarias para darle el giro a las motivaciones de cuidado que tienen tras de si, pasando
de una motivacion heterbnoma (por encargo social o familiar), a una decisién autbnoma en
la que el cuidador elige cuidar. Por otra parte, es necesario que los cuidadores cuenten
con espacios de escucha en los que puedan manifestar las dudas que tienen respecto a

las acciones concretas del cuidado (carga objetiva) como las valoraciones subjetivas que
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hacen de las mismas, tanto para ser reconocidos (satisfaccion) como para ser apoyados

cuando la valoracién es negativa (carga subjetiva).

Generaciéon de programas de educacion

Los resultados del estudio sugieren la pertinencia de implementar programas de psico-
orientacion que confieran los elementos que permitan hacer una valoracién positiva de las
ayudas recibidas, asi como mejorar la perspectiva de auto-eficacia frente a las labores
diarias de cuidado. Para ello es conveniente implementar un programa enfocado en
enriguecer los recursos con los que cuentan los cuidadores (habitos, habilidades vy
herramientas para cuidar), asi como los elementos clave en el Autocuidado (conciencia de
cuidar-se, habitos de auto-cuidado, herramientas de autocuidado -manejo del estrés y la

ansiedad, recuperacién de tiempo libre-, etc.).

Implementacion de programas de soporte o apoyo social

Finalmente, los resultados del estudio conducen a reflexionar sobre la necesidad de
implementar espacios en los que se pueda brindar apoyo a los cuidadores frente a la
asuncion de actividades objetivas de cuidado en tanto, de forma paralela, se promueve la
creacion, desde una perspectiva comunitaria, de redes solidarias de apoyo social o Grupos
de Apoyo Mutuo (GAM).

Utilidad Politico-Econ6mica

Generacion de programas de cuidado al cuidador desde la iniciativa Estatal

Desde el punto de vista econdmico y politico, apalancar el cuidado de las personas
mayores dependientes en un sistema de cuidado informal o familiar, con poco apoyo
estatal operado desde la inexistencia de programas publicos de cuidado al cuidador
familiar acordes a las caracteristicas y necesidades de los mismos podria parecer, de

entrada, sostenible y viable en un contexto de ahorro por parte de las instituciones sociales
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y sanitarias formales (Lopez Casasnovas, Comas Herrera, Monteverde Verdenelli, Marin
Casado, Caso Garcia, & Ibern Regas, 2005; Rogero Garcia, 2010). Lo cierto es que el
cuidado familiar de largo plazo tiene consecuencias sobre los propios cuidadores, sobre
quienes reciben el cuidado y, aunque no esté del todo visibilizado en nuestro pais, sobre
la sociedad en general (Rogero Garcia, 2010).

Al no ofrecerles a los cuidadores familiares, mecanismos que les provean apoyo Yy
herramientas Utiles para su tarea y que les faciliten espacios eficaces de descanso y
respiro, se podria ocasionar un mayor riesgo de sufrir sobrecarga, lo cual implicard un
incremento en los costos directos e indirectos asociados que, en Ultima instancia, terminan

afectando a los sistemas de seguridad social.

El presente estudio, al visibilizar la situacién de los cuidadores, puede ayudar a los
tomadores de decision de los entes gubernamentales a desarrollar acciones que redunden
en el mayor bienestar y calidad de vida de los cuidadores familiares y prevengan dafios a

la salud que pueden impactar negativamente en el sistema de salud y proteccién social.
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5.Conclusiones y recomendaciones

5.1 Conclusiones

5.1.1 Sobre la caracterizacion de los cuidadores familiares

Los resultados de la caracterizacion de los cuidadores familiares participantes en el estudio
se presentaron de acuerdo a tres factores: perfil sociodemogréfico, perfil psicologico y perfil

sanitario.

En cuanto al perfil sociodemografico de los cuidadores, su edad media es de 55 afios y la
mayor parte del grupo esta entre los 46 y 61 afios, lo que refleja, frente a otros estudios,
un paulatino envejecimiento de los cuidadores familiares en la ciudad de Bogota. Se
visibilizé que el 92% de las participantes son mujeres, en tanto que el 8% son hombres, lo
gue ratifica el fenémeno de la feminizacion del cuidado. Respecto a la escolaridad, y
contrario a los resultados de estudios anteriores, se evidencié que un amplio porcentaje
de cuidadores (57.7%) cuentan con estudios técnicos o universitarios, o que representa
un nuevo desafio dado que son cuidadores que renuncian a su desarrollo personal,
muchas veces apalancado en su nivel educativo, por dedicarse a cuidar. La mayoria de
los cuidadores (70.4%) conviven con la persona a la cual cuidan y en una amplia mayoria

manifiestan tener una situacién econémica regular (63.2%).

Al abordar el perfil psicologico, de forma particular la motivacion que tiene el cuidador
familiar para cuidar, se evidencia que la mayoria cuida por vinculos afectivos (77.3%).
Ademas se evidencia que un amplio grupo de cuidadores presenta posible ansiedad
(58.2%) y un grupo menor posible depresion (32.2%). Finalmente se visibiliza que cerca

del 51% de los cuidadores hace uso de mecanismos de afrontamiento.
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En cuanto al perfil sanitario de los cuidadores, al abordar el tiempo del cuidado se evidencio
gue los cuidadores quemados por sobrecarga cuidan, en promedio, mas tiempo durante el
dia que los cuidadores no quemados. Se visibilizé que los cuidadores familiares tienen
multiples problemas de salud dentro de los que se encuentran los problemas en los huesos
(37.1%), problemas del suefio (32%), angustia (31.7%), tristeza (24.3%), dolores de
cabeza (24.3%), hipertension (20%) y afecciones cardiacas (14.5). El 55% de los
cuidadores familiares manifesto recibir ayuda para el cuidado, siendo que las ayudas mas
significativas son recibir informacién sobre la enfermedad (34%), orientacion espiritual
(28.9%) y atencion médica (23.7%).

5.1.2 Sobre la aproximacion al perfil de riesgo de quemarse por

sobrecarga

La aproximacién a los factores de riesgo del qguemamiento por sobrecarga se realizé de
forma progresiva. En primer lugar, se hizo una aproximacién desde lo descriptivo, lo cual
permiti6 identificar diferencias significativas entre las caracteristicas psico-socio-sanitarias
de los cuidadores quemados y no quemados; luego, desde un analisis de relaciones, se
visibilizaron las variables que mas se acercan al quemamiento. Finalmente, desde un
andlisis de la fuerza de la relacién entre los factores psico-socio-sanitarios y el
guemamiento por sobrecarga se pudieron identificar las variables que se constituyen como

factores de riesgo o factores protectores frente al guemamiento por sobrecarga.

Desde la aproximacion descriptiva, los aspectos o variables cuya diferencia fue significativa
entre cuidadores quemados y no quemados también se agruparon en atencién a los
mismos tres factores: sociodemografico, psicolégico y sanitario. Al interior del factor
sociodemogréfico la Unica variable con significancia estadistica fue convivencia con el
paciente. En relacion al factor psicologico las variables que tuvieron diferencias
significativas entre cuidadores quemados y no quemados fueron ansiedad y depresion,
uso de técnicas de relajacion y otras actividades de despeje. En cuanto al factor sanitario,
las variables que tuvieron diferencias significativas entre cuidadores quemados y no

guemados fueron el tiempo dedicado al cuidado en horas diarias y los problemas
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relacionados con los huesos, el corazon, la tristeza frecuente, la angustia y los problemas

de suerio.

Como resultado del andlisis de relacion entre los factores psico-socio-sanitarios de los
cuidadores y el quemamiento por sobrecarga se pudo observar que, con mayor frecuencia
y en alusion a las variables sociodemogréficas, los cuidadores familiares quemados son
personas cuyo nivel educativo es secundaria incompleta o completa; su estado civil es
casado; conviven con el paciente; no trabajan y su situacién econémica es mala. Al volver
la mirada a las variables psicoldgicas y su relacion con el quemamiento por sobrecarga,
se pudo observar que, con mayor frecuencia, los cuidadores quemados presentan
ansiedad y depresién, cuidan teniendo como motivacion los lazos afectivos y utilizan
mecanismos de afrontamiento como busqueda de ayuda personal, ayuda de familiares, de
informacién, actividades de despeje, organizacién del tiempo y uso de técnicas de
relajacion. Finalmente y al analizar la relacion entre las variables sanitarias y el
guemamiento de los cuidadores familiares se pudo observar que, con mayor frecuencia,
los cuidadores quemados presentan problemas de HTA, angustia, tristeza, problemas en
el suefio, afecciones cardiacas y dolores de cabeza frecuentes.

Desde la evaluacién de la fuerza de la relacién se pudo identificar que el riesgo de
guemarse por sobrecarga, cuando se es cuidador familiar de una persona adulta mayor
dependiente, es mayor cuando se cuida de un hombre; se convive con la persona a la cual
se cuida; se cuida durante varias horas al dia; se tienen ansiedad y depresion de forma
conjunta; se acude a la relajacibn como mecanismo para hacer frente a la carga que
implica cuidar; se experimenta tristeza y/o angustia y, finalmente, se tienen problemas
Oseos. Por el contrario, se tiene un menor riesgo de quemarse cuando se es cuidador de

una persona con diabetes.

5.1.3 Algunos aspectos que, desde los resultados del estudio,

pueden integrarse a Programas de Cuidado a los Cuidadores

En un contexto de progresivo y acelerado envejecimiento poblacional, concomitante con
un aumento de la prevalencia e incidencia de enfermedades cronicas generadoras de

dependenciay, por ende, de la necesidad de cuidados de largo plazo que son suplidos, en
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la mayoria de los casos, por cuidadores familiares, se considera que los resultados del
presente estudio pueden conducir a implementar acciones, en Salud Publica y Bienestar,
gue busquen protejer a los cuidadores de sufrir guemamiento por sobrecarga desde tres

enfoques complementarios: académico, social y econémico-politico.

Desde la perspectiva académico cientifica, el presente estudio cobra relevancia en la
medida que permite identificar a profundidad y con certeza los factores que propician el
guemamiento de los cuidadores familiares, permitiendo avanzar en un consenso sobre la
identidad y relevancia de los diversos factores que operan sobre la carga del cuidado y la
sobrecarga de los cuidadores.

Desde la perspectiva de utilidad social, los resultados del estudio podran ser utilizados
para crear programas eficientes, efectivos y eficaces que les permitan a los cuidadores
ganar herramientas, habilidades y conocimientos que les propicien hacer un mejor
afrontamiento de su situacion y, como consecuencia, prevenir la sobrecarga del cuidado.
Esto se puede operar desde la generacién de programas de respiro, de orientacion, de

educacion y de soporte 0 apoyo social.

Desde el punto de vista de utilidad politico-econémica, el presente estudio, al
visibilizar la situacién de los cuidadores, puede ayudar a los tomadores de decision de los
entes gubernamentales a desarrollar acciones que redunden en el mayor bienestar y
calidad de vida de los cuidadores familiares y prevengan dafios a la salud que pueden

impactar negativamente en el sistema de salud y proteccion social.

5.2 Limites y recomendaciones

5.2.1 Limites de la Investigacion

El estudio no tom6 en cuenta el enfoque conceptual centrado en las intervenciones
dirigidas a resolver las necesidades del cuidador y la persona cuidada. Se recomienda, en

un segundo momento, que dé continuidad a la presente investigacion, avanzar en esta
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perspectiva tedrica desde estudios que permitan explorar las bondades de intervenciones
gue integren los hallazgos del presente estudio.

El estudio no tomé en cuenta la metodologia de “trayectoria de la dolencia crénica”, donde
el cuidado se concibe como un proceso de interaccion, con una temporalidad que tiene
distintas fases y puntos de inflexion y donde cobra importancia la metodologia cuantitativa
para explorar la subjetividad del cuidador o cuidadora. Se recomienda hacer uso de esta
metodologia en estudios futuros que den continuidad a los avances logrados en el
presente.

Por la opciones teéricas y metodoldgicas planteadas, no se tuvieron en cuenta las
complicaciones de las enfermedades cronicas, la dependencia multifuncional en sus
distintos niveles, ni el grado de fragilidad de las personas cuidadas a la hora de explorar
las relaciones entre estas y el quemamiento por sobrecarga. Se recomienda tomar en

cuenta estas variables fundamentales en futuros estudios.

Al ser un estudio descriptivo de corte transversal, no es factible determinan con entera
certeza si las variables psicoldgicas son causa o efecto del guemamiento por sobrecarga
toda vez que la ansiedad y la depresion pueden ser consecuencia del quemamiento por
sobrecarga. Para un mayor control de estas variables se recomienda llevar a cabo un

estudio longitudinal.

5.2.2 Recomendaciones

Seréa una labor futura llevar a cabo estudios que, desde un abordaje cualitativo, profundicen
en las vivencias de los cuidadores y ayuden a identificar factores tan importantes como los
mecanismos de afrontamiento con los cuales los cuidadores, de manera mas o menos
asertiva, hacen frente a los desafios de las siempre cambiantes circunstancias en las que
llevan a cabo sus labores de cuidado y, muchas veces en menor medida, autocuidado.
Con un estudio de este tipo podrian identificarse estrategias efectivas que pueden
convertirse en acciones eficaces para prevenir o paliar los factores de riesgo que se

identificaron en el presente estudio.

Se podria considerar, de forma hipotética, que las variables de tipo sociodemogréficas y

sanitarias son previas al quemamiento por sobrecarga, es decir, como factores de riesgo
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anteceden al fenomeno del quemamiento por sobrecarga. No obstante no sucede de la
misma manera y con las misma claridad con las variables psicologicas dado que podria
pensarse que las variables consideradas (v.gr. ansiedad y depresion) pueden ser
consecuencia del quemamiento por sobrecarga. Por esta razén otro de los posibles
desarrollos a futuro es llevar a cabo estudios que permitan profundizar en la direccionalidad
de la asociacion de los factores psicolégicos, particularmente la ansiedad y la depresion,
con el quemamiento por sobrecarga. Con estudios transversales, como es el caso del
presente estudio, es muy dificil poder determinar si la ansiedad y la depresion como
factores de riesgo para el quemamiento por sobrecarga son consecuencia del cuidado de
largo plazo o ya vienen instauradas previo al inicio del cuidado. Por tal motivo la fuerza de
asociacion es un tanto incierta en cuento es dificil determinar si las variables consideradas
son causa o efecto de la sobrecarga y, posteriormente, del quemamiento. Sera necesario
llevar a cabo estudios longitudinales en los que, mediante un mayor control de la variable
presencia o ausencia de ansiedad y depresion, se pueda saber a ciencia cierta la
direccionalidad de estas variables tan determinantes a la hora de padecer el sindrome del

cuidador quemado.
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Anexo 1. Factores del Cuestionario de
caracterizacion sociodemografica del

cuidador

Factores del Cuestionario de caracterizacion del cuidador

Temas items
Datos sociodemograficos de la persona cuidada 1. Nombres y apellidos. 3. Sexo (género).
2. Edad y diagnéstico. 4. Estado civil.
a. Edad. 5. Nivel de escolaridad.

b. Enfermedades padecidas.

Datos sociodemograficos del cuidador 6. Nombres y apellidos. 10. Estado civil.
7. Edad. 11. Nivel de escolaridad.
8. Datos de contacto. 12. Situacion laboral.

9. Sexo (género).
Dedicacion de espacio y tiempo de cuidado 13. Vivienda compartida con la persona cuidada.

14. Duraci6n de la situacion de cuidado hasta el momento.

15. Tiempo dedicado al cuidado.
a. Dias dedicados al cuidado semanalmente.
b. Horas diarias dedicadas al cuidado.

Parentesco, cantidad de personas a cargo del 16. Parentesco entre cuidador y persona cuidada.
cuidador y motivos para cuidar
17. Cuidadores que tienen bajo su cuidado a otras personas ademas
de la reportada como principal.

18. Motivos para cuidar.

Ayuda recibida en la labor de cuidado 19. Ayuda o apoyo recibido por los cuidadores para su labor de
cuidado.

a. Apoyo recibido.
b. Tipo de apoyo.

c. Razones por las que perciben que no reciben apoyo.



11

Sobrecarga y estrés en cuidadores familiares

Informacion sobre la enfermedad de la persona
cuidada

Situacion econémica del cuidador

Problemas de salud del cuidador

Capacitacion y manejo de problemas

Lo que esperan recibir siendo cuidadores

Influencia de la espiritualidad en la labor de cuidado

20. Favorabilidad ante la idea de recibir remuneracién econémica por
la labor de cuidado.

21. Informacién sobre la enfermedad que sufre la persona que cuida.

a. Existencia de informacion sobre la enfermedad de la persona
cuidada.

b. Quién les proporciona la informacion.

¢. Razones por las que cree que no cuenta con la informacion.
22. Situacion econémica percibida.

23. Fuente de recursos econémicos.

24. Rango de gastos mensuales atribuidos al cuidado.

25. Problemas de salud de los cuidadores durante los tltimos 6
meses.

26. Incremento en consumo de medicamentos desde el inicio de la
labor del cuidado.

27. Experiencia previa en el cuidado.

28. Estrategias en el afrontamiento de problemas relacionados con el
cuidado.

29. Atencion o ayuda recibida (capacitacion) para cuidar.
30. Expectativas sobre lo que quieren recibir como cuidadores.

31. Influencia de la espiritualidad en la labor del cuidado.
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Anexo 2: Escala de Zarit

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

NOMBRE:

EDAD:

TIEMPO QUE LLEVA EJERCIENDO EL CUIDADO (en meses):
GENERO: Masculino ___ Femenino

A continuacion se le presentan una serie de preguntas a las cuales usted debe responder marcando con una “equis” (X)
en una y solo una de las casillas que estan frente a la pregunta, segun la siguiente escala:

1: Nunca 2: Rara vez 3: Algunas veces 4: Bastantes veces 5: Casi siempre

Nunca | Rara vez| Algunas [ Bastantes Casi
(1) (2) veces (3) | veces (4) |siempre (5)

1 ¢ Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente
necesita?

2 j Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de
su familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 ; Siente verglienza por la conducta de su familiar?

5 ¢ Se siente enfadado cuando esté cerca de su familiar?

6 ¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacion que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 ¢ Tiene miedo por el futuro de su familia?

8 ¢ Piensa que su familiar depende de usted?

9 4 Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

11 ¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido
a tener que cuidar de su familia?

12 Siente que su vida social se ha visto afectada negativamente
por tener que cuidar de su familiar?

13 ¢Se siente incobmodo por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar?

14 ; Piensa que su familiar le considera a usted la Unica persona
que le puede cuidar?

15 ¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para
los gastos de cuidar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16 ¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo?
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17 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo6 la enfermedad de su familiar?

18 ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra
persona?

19 ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ; Piensa que deberia hacer més por su familiar?

21 ; Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente ;,Qué grado de “carga” experimenta por el
hecho de cuidar a su familiar?

iMUCHAS GRACIAS!
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Anexo 3: Factores de |la Escala de Zarit

Escala de sobrecarga del cuidador (Zarit et al., 1980; citado en Montorio et al., 1998)

Factor
Impacto del cuidado

Interpersonal

Expectativas de
autoeficacia

Descripcion

Evalua la valoracion los efectos que la situacion de cuidado

le ha generado al cuidador

Hace referencia a la relacion establecida entre el cuidador y

la persona cuidada

Refleja las creencias del cuidador sobre su propia capacidad

para cuidar

Items
1. El familiar pide mas ayuda de la
necesaria.
2. Insuficiente tiempo propio.
3. Intentos de  compatibilizar
responsabilidades.
7. Miedo por el futuro de su familiar.
8. Considera al familiar como muy
dependiente.
10. Deterioro de la salud.
11. Falta de intimidad.
12. Vida social afectada
negativamente.
13. Distanciamiento de las amistades.
14. Es considerada como Unico
cuidador posible.
17. Pérdida de control sobre su vida.
22. Grado de carga experimentado
globalmente.
4. Se siente avergonzado por su
familiar.
5. Se siente enfadado cerca de su
familiar.
6. Vida familiar afectada
negativamente.
9. Se siente tenso cerca de su familiar.
18. Desea dejar el cuidado a otra
persona.
19. Se siente indeciso sobre su
familiar.
15. Problemas econdmicos para
cuidar.
16. Incapacidad para cuidar mucho
mas tiempo.
20. Deberia hacer mas por su familiar.
21. Podria cuidar mejor a su familiar.
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Anexo 4: Escala de Ansiedad y Depresion de
Golberg.

SUBESCALA DE ANSIEDAD

. ¢ Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?
. ¢, Ha estado muy preocupado por algo?

. ¢, Se ha sentido muy irritable?

A W DN P

. ¢ Ha tenido dificultad para relajarse?

(Si hay 3 0 mas respuestas afirmativas, continuar preguntando)

5. ¢ Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?

6. ¢ Ha tenido dolores de cabeza o de nuca?

7. ¢Hatenido alguno de los siguientes sintomas: temblores, hormigueos, mareos, sudores, diarrea?
(sintomas vegetativos)

8. ¢ Ha estado preocupado por su salud?

9. ¢ Ha tenido alguna dificultad para conciliar el suefio, para quedarse dormido?

TOTAL ANSIEDAD=

SUBESCALA DE DEPRESION

. ¢.Se ha sentido con poca energia?

. ¢ Ha perdido Vd. el interés por las cosas?

. ¢ Ha perdido la confianza en si mismo?

A W N P

. ¢ Se ha sentido Vd. desesperanzado, sin esperanzas?
(Si hay respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas anteriores, continuar)
. ¢ Ha tenido dificultades para concentrarse?

. ¢ Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)

. ¢, Se ha estado despertando demasiado temprano?

0 N o O

. ¢,Se ha sentido Ud. enlentecido?
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9. ¢,Cree Vd. que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafianas?

TOTAL DEPRESION=
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Anexo 5: Caracteristicas principales de la Escala
de Ansiedad y Depresion de Golberg.

Caracteristicas principales de la escala de ansiedad y depresion de Goldberg.
Escala de ansiedad y depresion de Goldberg EADG (Goldberg et al., 1988)

Subescala
Ansiedad

Depresion

Categoria
Tamizaje /
Despistaje

Especificas

Tamizaje /
Despistaje

Especificas

items
1. ¢ Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension?
2. jHa estado muy preocupado por algo?
3. ¢Se ha sentido muy irritable?
4. ; Ha tenido dificultad para relajarse?
Suefio
5. ¢Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?
9. ¢ Ha tenido alguna dificultad para conciliar el suefio, para quedarse dormido?
Problemas de salud
6. ¢ Ha tenido dolores de cabeza o nuca?
7. ¢ Ha tenido alguno de los siguientes sintomas: temblores, hormigueos, mareos,
sudores, diarrea? (sintomas vegetativos)
8. ¢ Ha estado preocupado por su salud?
1. ¢ Se ha sentido con poca energia?
. ¢Ha perdido usted su interés por las cosas?
. ¢ Ha perdido confianza en si mismo?
. ¢,5e ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas?
. ¢ Ha tenido dificultades para concentrarse?
. ¢,Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)
. ¢,.Se ha estado despertando demasiado temprano?
. ¢,Se ha sentido usted enlentecido?
9.  Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor por las mafianas?
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