Calidad de vida en
cuidadores informales
de personas con
enfermedades cronicas

RESUMEN

Objetivo: evaluar la calidad de vida de cuidadores informales de personas que viven en situacién de enfermedad crénica determi-
nando si la misma se relaciona con las caracteristicas sociodemogréaficas de los participantes. Materiales y métodos: se evaluaron 127
cuidadores informales residentes en Monteria (Cérdoba, Colombia), durante el segundo semestre de 2012, por medio de un disefio ex post
facto con el cuestionario WHOQOL-Bref de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS). Para la evaluacién de calidad de vida se conside-
raron cuatro dominios: a) salud fisica, b) salud psicoldgica, c) relaciones sociales y d) medioambiente. Los datos se analizaron con SPSS
18,0 aplicando chi cuadrado de Pearson y pruebas de diferencias entre grupos. Resultados: se observaron bajos niveles de salud fisica y
psicoldgica, deterioro de los procesos de participacion social y niveles moderados de interaccion con el medioambiente. Condiciones como
el género del cuidador, su ocupacion y la relacién con el paciente tuvieron una correspondencia significativa (p < 0,05) con la calidad de
vida en relacion con los dominios de medioambiente, vida social y salud psicoldgica. Conclusiones: los cuidadores informales presentan
un deterioro general de su calidad de vida con déficit marcado en la esfera relacional.
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ABSTRACT

Objective: Evaluate the quality of life of informal caregivers of persons living with chronic illness by determining if it is related to the
socio-demographic characteristics of the participants. Materials and methods: One hundred twenty-seven (127) in informal caregivers
residing in Monteria (Cordoba, Colombia) were evaluated during the second half of 2012, through an ex post facto study using the World
Health Organization Quality of Life questionnaire (WHOQOL-BREF). Four broad domains were considered to measure quality of life; na-
mely, a) physical health, b) psychological health, c) social relationships and d) environment. The data were analyzed with SPSS 18.0 using
Pearson’s chi-square and tests of differences among the groups. Results: Low levels of physical and psychological health, impaired social
participation processes and moderate levels of interaction with the environment were observed. Conditions such as the caregiver’s gender,
occupation and relationship with the patient showed a significant match (p <0.05) with quality of life in relation to the domains of environ-
ment, social life and psychological health. Conclusions: Informal caregivers experience a general deterioration in their quality of life with
marked deficits in terms of social relationships.
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Qualidade de vida de cuidadores
informais de pessoas com doencas
cronicas

RESUMO

Objetivo: avaliar a qualidade de vida de cuidadores informais de pessoas que vivem em situacdo de doenga cronica determinando
se esta se relaciona com as caracteristicas sociodemogréficas dos participantes. Materiais e métodos: avaliaram-se 127 cuidadores
informais residentes em Monterfa (Cérdoba, Colémbia), durante o segundo semestre de 2012, por meio de um desenho ex post facto com
0 questionario WHOQOL-Bref da Organizacdo Mundial da Satide (OMS). Para a avaliagdo de qualidade de vida, consideraram-se quatro do-
minios: a) salde fisica; b) salde psicoldgica; c) relacdes sociais e d) meio ambiente. Os dados foram analisados com SPSS 18,0 aplicando
Qhi-quadrado de Pearson e provas de diferencas entre grupos. Resultados: observaram-se baixos niveis de sadde fisica e psicoldgica,
deterioro dos processos de participacao social e niveis moderados de interacdo com o meio ambiente. Condicdes como o género do cui-
dador, sua ocupacéo e a relacdo com o paciente tiveram uma correspondéncia significativa (p < 0,05) com a qualidade de vida no que se
refere aos dominios de meio ambiente, vida social e salde psicolgica. Conclusoes: os cuidadores informais apresentam um deterioro
geral de sua qualidade de vida com déficit marcado na esfera relacional.

PALAVRAS-CHAVE

Qualidade de vida, cuidadores, doenca cronica, meio social, enfermagem. (Fonte: DeCS, Bireme).
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Introduccion

Las enfermedades crénicas son un problema de salud publica
debido a su creciente aumento y al impacto negativo que generan
en el bienestar de las personas que las padecen, como también en
su grupo familiar. Las implicaciones que generan a nivel sistémico
en los pacientes causan limitaciones y dependencia de otras per-
sonas para realizar actividades de la vida cotidiana, esta situacion
afecta la calidad de vida de quienes los rodean y especialmente
de quienes les brindan cuidado (1), producto de la carga fisica y
emocional que representa dicha tarea (2).

Los riesgos para la salud del cuidador estan relacionados con
la transformacion en los roles y en el desempefio de actividades
cotidianas debido a que este se somete a un cambio en su estilo
de vida (3) en funcién de la atencién del paciente con enferme-
dad crénica. Esta actividad consume gran parte del tiempo del
cuidador y acarrea la experimentacion de una multiplicidad de
sintomas emocionales, psicoldgicos y fisicos que desencadenan
en la denominada experiencia de sobrecarga o sindrome del cui-
dador (4), la cual se acrecienta con frecuencia ante el aumento de
la necesidad de apoyo del paciente en las actividades de la vida
cotidiana y la cantidad de tiempo requerido para su atencién (5).

El cuidado implica un nivel elevado de dedicacién, aumento de
las responsabilidades individuales, sentimientos de obligacion
de proporcionar apoyo (6) pérdida de la sensacion de libertad y
efectos psicoemocionales, conductuales y fisiolégicos adversos
(7), condiciones que empeoran con el paso del tiempo dado que
el estado de salud del paciente tiende a deteriorarse y con ello
aumenta la demanda de atencién, lo que interfiere negativamente
con el bienestar y funcionamiento psicoldgico, personal y afecti-
vo del cuidador, generandole insatisfaccion en sus necesidades y
deterioro de sus redes sociales (8,9).

Diversos estudios, ademas de mostrar el impacto de la acti-
vidad del cuidado, han permitido construir un perfil del individuo
dedicado a esta tarea, resultado que ha mostrado consenso entre
los investigadores de diversas latitudes. Se ha observado que la
responsabilidad de cuidar a los pacientes recae esencialmente
sobre la propia familia (10-12), y en particular sobre las mujeres
(13), quienes suelen contar con un nivel medio-bajo de formacion
educativa y combinar el cuidado del familiar durante un nimero
elevado de horas diarias, con las responsabilidades del hogar y
las demandas conyugales.
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Otros estudios han permitido identificar la interrelacion de
las condiciones demogréficas del cuidador, el nivel de carga del
cuidado y el estado de sus indicadores psicolégicos y fisicos de
calidad de vida (14,15), analizando el rendimiento general de las
diversas dimensiones de esta ultima variable en los cuidadores,
en especial porque la calidad de vida es una condicién psicosocial
de implicaciones importantes en la salud, desde la cual se puede
determinar el grado de satisfaccién o insatisfaccién de la persona
en relacion con su estado fisico y emocional, al igual que con su
salud mental (16).

Algunos reportes sefialan que los cuidadores mujeres mues-
tran mayor deterioro de su calidad de vida y experimentan mas
sintomas depresivos que los cuidadores hombres (15,16), otros
estudios han sefialado un nivel de rendimiento notoriamente re-
ducido en relacién con la calidad de vida fisica del cuidador, con
quejas somaticas frecuentes por fatiga y alteraciones en el sue-
fio (17,18), asi como por otros malestares que incluyen cefaleas,
cansancio y dolor de espalda (19), incluso, en algunas enfermeda-
des como las demencias se ha postulado el impacto del cuidado
en la salud nutricional de la diada paciente-cuidador (20).

También se han identificado resultados similares a nivel psi-
coldgico en los que se reporta una mayor tendencia a la apari-
cién de problemas de ansiedad y depresién (21,22), es comin,
ademas, la presencia de sentimientos de miedo e inseguridad,
generalmente producidos por la preocupacion que genera el es-
tado de salud del paciente y por el temor a la progresion de la
enfermedad (23); precisamente, parece ser que la salud mental,
el estado emocional y la vitalidad del cuidador son los elementos
de la calidad de vida psicolégica mas frecuentemente afectados.

En resumen, los cuidadores ven afectada desfavorablemente
su salud y su calidad vida experimentando cambios en sus patro-
nes de conducta, su socializacién e integracién familiar. En gran
medida las condiciones del cuidado ofrecido sirven de predictores
del nivel de afectacion, por lo cual resulta indispensable analizar
desde un enfoque interdisciplinario, con la participacién de en-
fermeria, todas aquellas variables que influyen en la carga que
sufren los cuidadores, sus caracteristicas y su funcionamiento
fisico, psiquico y moral (22). Si bien es cierto que lo expuesto se
reconoce como una necesidad sanitaria importante producto de
sus efectos para la salud del cuidador y del paciente, también
es comin que en la practica sanitaria, tanto a nivel institucional
como del trabajo que cumplen los profesionales de la salud, la
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atencion se centre en los cuidados del paciente, desplazando a un
segundo plano a quien lo cuida de manera informal (24) durante
gran parte del dia; en tal sentido, reconocer al cuidador como
parte esencial del servicio de salud constituye un aporte tanto a la
prevencion de la proteccién de su salud como al impacto indirecto
sobre los pacientes.

En atencién a este panorama, en el desarrollo de este estudio
se plante6 como objetivo la evaluacion de las condiciones fisicas,
psicoldgicas y sociales, y las interacciones con el medioambiente
como dimensiones de la calidad de vida en cuidadores informales
de pacientes con diversas enfermedades crénicas no transmisi-
bles que residian en la ciudad de Monteria, Cérdoba, ubicada en
el Caribe colombiano, durante el segundo semestre del afio 2012,
reconociendo ademas las interacciones entre la calidad de vida y
las condiciones sociodemograficas de los cuidadores. Si bien es
cierto que se ha venido presentando un aumento del interés por
estudios de este tipo, también lo es que las investigaciones en el
area siguen requiriendo mayor desarrollo e inclusién de mues-
tras y variables diversas a partir de las cuales se puedan lograr
resultados importantes que contribuyan a la delimitacién real del
estado vital de los cuidadores y a la generacién de programas y
propuestas sociales que ayuden a reducir el costo socioecondmi-
co y de salud que representa este fenémeno.

Materiales y métodos

Participantes

Se desarrollé un estudio ex post facto, retrospectivo, de un
grupo, simple (25), el cual facilita el andlisis de las variables
independientes dentro de contextos intactos sin recurrir a su
manipulacion, realizando el registro de las interacciones (en di-
ferentes niveles: asociativo, predictivo) en un grupo determinado
de participantes. La muestra estuvo conformada por 127 cuidado-
res informales de personas con enfermedad crénica seleccionadas
de forma intencional. Los participantes pertenecian a un centro de
atencién psicosocial ubicado en una comunidad urbana de la ciudad
de Monteria, capital del departamento costero de Cérdoba perte-
neciente al Caribe colombiano.

Se incluyeron individuos que cumplian con la tarea de cuidado
informal de pacientes adultos con enfermedades crénicas no trans-
misibles; la seleccién se realiz6 independientemente del vinculo
con el paciente (familiar, conocido, etc.) y el género del cuidador,

buscando que se tratara de personas que dedicaran al menos tres
cuartas partes del dia a la tarea de cuidado, durante un minimo
de cuatro dias semanales y que llevaran al menos ocho semanas
cumpliendo dicha labor. Se excluyeron aquellas personas que con-
taban con formacién técnica o profesional en asistencia sanitaria,
dado que el interés del analisis se basaba en el cuidado informal.

Instrumentos

La evaluacion de la calidad de vida en los participantes se rea-
liz6 con la aplicacién del WHOQOL-Bref, instrumento desarrollado
por la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), consistente en
la version reducida del WHOQOL-100, que cuenta con validacién
transcultural y traduccién a 20 idiomas con éptimas propiedades
semanticas, esto lo hace uno de los cuestionarios de mayor uso
y difusion. Adicionalmente puede ser aplicado en individuos con
edades entre los 12 y los 97 afios, lo que muestra adecuada capa-
cidad para ofrecer resultados significativamente diferentes entre
individuos sanos y enfermos (26).

El instrumento esta constituido por 26 items situando el mar-
co temporal de analisis en las dos semanas anteriores a la eva-
luacién en las cuales se miden las siguientes dimensiones:

Salud fisica: incluye la valoracion del nivel de funcionamiento
fisico, la energia del individuo o la manifestacion de dolor y fatiga fi-
sica, la calidad del suefio y la necesidad de consumir medicamentos.

Salud psicoldgica: incluye la valoracion personal de los sen-
timientos, la satisfacciéon con la vida y las creencias respecto a
la misma.

Relaciones sociales: en esta dimensién se valoran las rela-
ciones personales, la esfera sexual del individuo y los canales de
soporte social 0 ayuda.

Medioambiente: incluye la valoracién personal sobre los re-
cursos y medios que ofrece el ambiente del individuo, el acceso
a servicios de transporte, la posibilidad de participacion en acti-
vidades recreativas y de ocio al igual que el acceso a sustento
econdémico.

Cuenta con escala de respuesta tipo Likert de cinco puntos

que van de 1 hasta 5, de modo que las puntuaciones mas altas
indican un mejor nivel de la calidad de vida. Los informes interna-
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cionales del WHOQOL-Bref sefialan un buen rendimiento en sus
propiedades psicométricas (alfa de Cronbach por dimensién: sa-
lud fisica = 0,82; salud psicolégica = 0,81; relaciones sociales =
0,68; medioambiente = 0,80) (24); ademas, las puntuaciones de
cada dimension del WHOQOL-BREF es su version de 26 items se
correlacionan altamente (0,89 o superior) con las dimensiones del
WHOQOL-100 (27). En Colombia en particular ha sido popular el
uso de este cuestionario en diversas poblaciones con resultados
psicométricos muy favorables (28-30).

Por su parte, las caracteristicas sociodemograficas fueron re-
gistradas mediante la aplicaciéon de una encuesta disefiada para
tal fin, con la cual se recopilé informacién como edad, género,
nivel educativo, estrato socioeconémico, estado civil, ocupacion,
edad del paciente, tiempo de ser cuidador, horas dedicadas al
cuidado, relacién con el paciente y diagndstico del mismo.

Procedimiento

Este estudio se basé en el cumplimiento de los lineamien-
tos internacionales de investigacién con seres humanos. Dado
el caracter interdisciplinario del enfoque asumido y del cuerpo
de investigadores se dio cumplimiento a los fundamentos éticos
definidos por la Declaracién de Helsinki de la Asociacion Médica
Mundial (AMM), el Capitulo IV y conexos de la Ley 911 de 2004 y
por el Decreto 1090 de 2006, ambos emanados del Congreso de
la Replblica de Colombia.

Para el desarrollo del estudio inicialmente se hizo contacto
con organismos sanitarios publicos para la referenciacion de
grupos de pacientes con enfermedades cronicas que recibieran
atencién en diferentes instituciones ubicadas en la zona urbana
donde se llevé a cabo el estudio; posteriormente se selecciond de
manera intencional uno de estos grupos debido a que reunfa un
ndmero amplio de individuos.

Tras la identificacion del grupo se hizo un acercamiento con
las autoridades sanitarias encargadas de su coordinacién expo-
niendo los objetivos y fines del estudio e indicando que el acceso
al proceso de medicion se daria con los cuidadores de los pacien-
tes. Con la autorizacién de esta instancia se procedi6 a establecer
reuniones informativas con la totalidad de cuidadores adscritos
al grupo, cuyo nimero ascendia a 211. A los asistentes se les
sefialaron los objetivos y métodos propuestos para la investiga-
cién y, por dltimo, 127 individuos aceptaron vincularse de manera
voluntaria firmando el consentimiento informado.
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Posteriormente se establecieron dos subgrupos para la apli-
cacion de los instrumentos de medicién, proceso que se desa-
rrolld en un espacio privado, con un ambiente adecuado y bajo el
acompafamiento de un equipo interdisciplinario de dos enferme-
ras y un psicélogo coordinados por un magister en enfermeria y
otro en psicologia. Inicialmente se aplicé el cuestionario de datos
demogréficos y por Gltimo el WHOQOL-Bref; los instrumentos se
emplearon de forma heteroaplicada a excepcion de 15 participan-
tes quienes reportaron no poseer habilidades de lecto-escritura.
En estos casos, los instrumentos fueron desarrollados mediante
entrevista estructurada por parte de los integrantes del equipo
seleccionado y entrenado para el tamizaje.

Los datos fueron analizados con el paquete estadistico SPSS
18,0 a través del cual se cumplié con el respectivo andlisis des-
criptivo para evaluar las caracteristicas demogréaficas de los
participantes y el rendimiento general en cada una de las dimen-
siones de calidad de vida. Posteriormente se ejecutd un analisis
de posibles relaciones entre las variables que definen el perfil del
cuidador con el estadistico no paramétrico chi cuadrado ().

Con el propdsito de comprobar si las dimensiones de calidad
de vida mostraban diferencias significativas segun el perfil de los
cuidadores, se cumplié con un andlisis de diferencias entre grupos
definidos por las caracteristicas demograficas de los participan-
tes. La comparacion de las dimensiones de calidad de vida (va-
riables criterio) se desarroll6 mediante pruebas no paramétricas
utilizando la U de Mann-Whitney para las variables demograficas
que definian dos grupos (género, estado civil, relacién con el pa-
ciente, tiempo cuidando al paciente, tiempo diario de cuidado) y la
prueba de Kruskall-Wallis para k muestras independientes en los
casos en que la agrupacion incluia mas de dos grupos (edad del
cuidador, nivel de formacién educativa, ocupacion, edad del pa-
ciente, diagnéstico del paciente). En este (ltimo caso, tras el ana-
lisis de las k muestras se hizo necesario el reconocimiento de los
grupos donde se identificaron diferencias significativas, por lo cual
se aplicé la U de Mann-Whitney como procedimiento post hoc con
la respectiva correccion de Bonferroni para reducir el error alfa.

Resultados

Caracterizacion de los cuidadores
informales

La muestra se dividié en 28 hombres (22%) y 99 mujeres
(78%), casi todos residentes en comunidades de baja estratifi-
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cacion social (n = 126; 99,2%). Respecto a sus edades, 5,5% (n
= 7) fueron individuos menores de 18 afios, 22% (n = 28) tenia
edades entre 18 y 35 afos, 44,9% (n = 57) estaba en el rango de
36 a 59 afosy 27,6% (n = 35) superaba los 60 afos.

La formacién académica de los participantes mostré niveles
bajos, con un porcentaje importante de cuidadores sin habilidad
para la lecto-escritura (n = 9; 15%), mientras que 42,6% (n =
54) inici6 estudios pero nunca los termind. La culminacién de for-
macién elemental (escuela primaria) se registré en 11,8% (n =
15) y el bachillerato o educacion media en 18,1% (n = 23); por su
parte, solo 12,5% (n = 16) de los evaluados adelantd estudios a
nivel técnico o profesional.

Los cuidadores evaluados sostenian en su mayoria relaciones
conyugales (66,9%), 22,8% eran solteros y 10,3% separados. En
cuanto a la ocupacion, 48% (n = 61) se dedicaba principalmente
a las labores del hogar, 22,8% (n = 29) trabajaba de forma in-
dependiente y solo 4,7% (n = 6) contaba con empleo formal; 8%
(n = 10) de los cuidadores eran estudiantes y 16,5% (n = 21)
realizaba diversas tareas informales.

Los cuidadores compartian vinculos familiares con los pacien-
tes en 91,3% de los casos (n = 116), se identifico ademas con
elevada frecuencia que la actividad de asistencia la han venido
realizando desde el momento en que los pacientes fueron diag-
nosticados (n = 113, 89 %), mientras que 11 % (n = 14) de los
evaluados asumi esta responsabilidad tiempo después de haber
sido realizado el diagndstico. Alrededor de 72,4 % (n = 92) de los
cuidadores reportaron también dedicacién al cuidado del paciente
durante mas de 12 horas de la jornada diaria, seguido de 27,6 %
(n = 35) que manifesté cumplir con la tarea de cuidado menos de
12 horas al dia.

En cuanto a las caracteristicas de los pacientes se evalua-
ron dos variables esenciales: la edad y la enfermedad padecida.
Frente a la primera la mayoria de los pacientes mostr6 un rango
de edad superior al de sus cuidadores (62,2%; n = 79) y cerca
de 30,7% (n = 39) un rango menor, solo 7,1% (n = 9) de los pa-
cientes contaba con edad similar a la de su cuidador. Asi mismo,
se presentd un predominio de enfermedades crénicas no transmi-
sibles como hipertension (80,3%; n = 102) y diabetes (14,2%; n
= 18), mientras que en menor medida los cuidadores atendian a
personas afectadas por enfermedades crénicas terminales como
cancer (2,4%; n = 3), enfermedad pulmonar crénica (1,6%; n =

2) e insuficiencia renal crénica (0,8%; n = 1), o neurodegenerati-
vas como la enfermedad de Parkinson (0,8%; n = 1).

Con el fin de tener una caracterizacion mas clara del perfil del
cuidador se realiz6 un andlisis de relaciones entre las variables
sociodemograficas estudiadas teniendo en cuenta la edad, el sexo
y el nimero de horas dedicadas al trabajo como referencia para
el calculo de relaciones con las demds condiciones demograficas.
Los resultados no mostraron relaciones significativas entre el
sexo y el tiempo que se lleva cuidando al paciente (x2[1] = 2,034 p
= 0,136 > 0,05), pero si hubo relacién significativa con el nimero
de horas dedicadas al cuidado (x?[1] = 6,406 p = 0,013 < 0,01)
siendo mayor el porcentaje de personas que realiza esta actividad
por mas de 12 horas diarias, y entre estas, el porcentaje de muje-
res es mas elevado (77,8%) que el de cuidadores varones (53,6%).

También se observé relacion significativa entre el sexo y el
parentesco (x?[5] = 17,103 p = 0,004 < 0,01), siendo mayor
entre los hombres el porcentaje de sujetos que cuida de su pareja
sentimental (64,3%) y en porcentajes similares de un progenitor
o un hijo (10,7%).

Entre las mujeres es mayor el porcentaje de participantes que
cuida de uno de sus progenitores (30,3%), y en porcentajes muy
similares de un hijo (29,3%) o de la pareja (24,2%).

En relacion con la edad del cuidador no se hallaron relaciones
entre esta variable y el tiempo que lleva cuidando al paciente (x?[3]
= 3,298 p = 0,348 > 0,05), ni con las horas diarias dedicadas al
cuidado (x*[3] = 6,061 p = 0,109 > 0,05), aunque si se registrd
relacién estadisticamente significativa con el parentesco (x*[15]
= 83,406 p = 0,000 < 0,001). Entre las personas menores de 17
afos se registrd que mayoritariamente aparecen como cuidadores
de sus abuelos (57,1 %) y de otros individuos no familiares (42,9
%), mientras que en los sujetos con edades entre 18 y 35 afios so-
bresali el rol de cuidador de algtin hijo (42,9 %), seguido de algtn
progenitor (39,3 %); por su parte, las personas entre 36 y 59 afios
se dedican en porcentajes idénticos al cuidado de su pareja o de
un progenitor (31,6 %), y finalmente los cuidadores mayores de 60
afios en 68,6 % de los casos cumplen el rol de asistencia, seguido
del cuidado de su pareja o de un progenitor (11,4 %).

La edad del cuidador también mostré relaciones significativas

a nivel estadistico con la edad del paciente (x*[6] = 17,382 p =
0,008 < 0,01), siendo mayor el promedio de edad de este Gltimo
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para los casos de los cuidadores en los rangos de 17 a 59 afios,
mientras que entre los cuidadores mayores de 60 afios predominé
la tendencia a ser mayor que el paciente (45,7%).

Valoracion de la calidad de vida

El rendimiento de la calidad de vida evaluado mediante la
aplicacién del WHOQOL-Bref reporté niveles reducidos. En la ta-
bla 1 se recoge la informacién correspondiente a los estadisticos
descriptivos de cada uno de los dominios, apreciandose un rendi-
miento reducido de las dimensiones de relaciones sociales, salud
fisica y psicoldgica de los cuidadores, mientras que la de mejor
rendimiento fue medioambiente, aunque sus valores oscilan en-
tre un rango muy amplio (M. : 30,0-M, : 95,0) con una desviacion
igualmente amplia (DE = 9,68).

Tabla 1. Estadisticos descriptivos de los dominios
de calidad de vida evaluados con el WHOQOL-Bref

Descrip- S .. Salud Relaciones | Medioam-
. alud fisica S : .
tivos psicolégica sociales biente
Media 47,46 4468 19,58 50,88
DE 7,68 6,92 6,86 9,68
Minimo 30,0 27,5 10,0 30,0
Maximo 67,5 60,0 75,0 95,0

Fuente: elaboracién propia.

En relacion con la salud fisica, 81,1% de los participantes la
juzgd de forma negativa frente a un 18,9% que la asumié con una
valoracién favorable; una situacién similar ocurrié con la salud
psicoldgica puesto que 94,5% la valoré negativamente con califi-
cativos que van de regular a deficiente, mientras que solo 5,5%
asumid una percepcion positiva de su salud mental (tabla 2).

La dimensidn que valora las relaciones sociales fue la de mas
bajo rendimiento entre los participantes con 99,2% (n = 126) de
los individuos que la consideraron como deficiente, frente a un
Gnico sujeto (0,8%) que la juzgd como excelente. Finalmente, en el
medioambiente 63,8% de los sujetos expresd valoraciones desfa-
vorables (entre regular y deficiente), mientras que 46,2% asegurd
tener rendimiento positivo en este dominio con calificativos de
buena, muy buena o excelente (tabla 2).

Con el fin de identificar la existencia de diferencias significati-
vas entre las diversas dimensiones o dominios de calidad de vida
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Tabla 2. Evaluacion de los niveles de calidad
de vida de acuerdo con la percepcién de los cuidadores

Dimensién Deficiente Regular Buena Muy buena | Excelente
calidad de
vida f % f % f % f % f %

Salud fisica | 70 | 551 | 33 | 26 | 18 | 142 | 5 39 1108

Saud e | 6eo |35 | 276 | 5 | 39 | 2 | 16 | 00|00
psicoldgica
Relaciones | 1551 999 | 0,0 | 0,0 [ 00| 00 |00 ] 00 | 1 |08
sociales
Medioam- 1 50| 441 | 25 [ 197 | 20 | 157 | 22 | 173 | 4 |31
biente

Fuente: elaboracién propia.

y las caracteristicas del perfil sociodemografico de los cuidado-
res informales analizados se realizé un analisis con la U de Mann
Whitney y la Kruskall Wallis cuyos datos se aprecian en la tabla 3.

En el caso de la salud fisica no se hallaron diferencias signifi-
cativas con ninguna de las variables criterio (p > 0,05) por lo cual
se asume que el rendimiento en dicha dimensién se da de forma
independiente de las condiciones del cuidador en la muestra.

Se observaron datos llamativos en la dimensién de relacio-
nes sociales la cual mostré valores significativos en relacién con
el género, con rangos medios (RM) de mejor rendimiento en los
hombres (76,70) que en las mujeres (60,41); por su parte, la re-
lacién con el paciente también expresé diferencias estadistica-
mente significativas frente a la dimensién de salud psicoldgica,
la cual mostré valores més elevados entre los cuidadores que no
comparten parentesco con el paciente (RM = 91,23) que entre los
cuidadores familiares (RM = 61,42).

Esta dimension —la salud psicolégica— fue la que mos-
tr6 mayor cantidad de diferencias significativas puesto que las
mismas también se observaron en relacién con la ocupacién
del cuidador y con la edad del paciente. Para el primer caso, la
comparacion post hoc mostré rangos mas elevados entre los cui-
dadores que se desempefan bajo el rol de estudiantes frente a
quienes se dedican al hogar (RM = 48,85/33,89) (U = 176,5; p
= 0,033), y frente a quienes trabajan de manera independien-
te (RM = 26,45/17,78) (U = 80,50; p = 0,037). Asi mismo, los
cuidadores que cumplen actividades productivas informales di-
versas expresaron mejor salud psicolégica (RM = 52,12) que los
cuidadores dedicados exclusivamente al hogar (RM = 37,84) (U
=417,5:p = 0,017).
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Tabla 3. Estadisticos de contraste entre caracteristicas demogréficas de los cuidadores y dimensiones de calidad de vida

Contraste para dos muestras independientes (Prueba U Mann-Whitney)

Variables aleatorias

Variables demogréficas (independientes) Salud fisica Salud psicoldgica Relaciones sociales Medioambiente
Género 1312,5 (0,667) 1375,0 (0,949) 1030,5 (0,036)* 1325,5 (0,724)
Estado civil 1676,5 (0,576) 1743,0 (0,829) 1739,0 (0,811) 17145 (0,717)
Relacién con el paciente 563,5 (0,521) 338,5 (0,010)* 426,0 (0,066) 554,5 (0,472)
Tiempo cuidando al paciente 646,5 (0,263) 785,0 (0,963) 779,5 (0,929) 687,5 (0,423)
Tiempo diario de cuidado 1534,0 (0,680) 1477,0 (0,470) 1542,0 (0,710) 1541,5 (0,710)

Contrastes para k muestras (Prueba de Kruskall Wallis)

Variables demogréficas (independientes) Salud fisica Salud psicoldgica Relaciones sociales Medioambiente
Edad del cuidador 1,027 (0,795) 1,921 (0,589) 1,563 (0,668) 4,671 (0,198)
Nivel de formacién educativa 2,888 (0,409) 6,104 (0,107) 4,409 (0,221) 8,127 (0,043)*
Ocupacién 1,213 (0,876) 10,014 (0,040)* 3,003 (0,557) 1,609 (0,807)
Edad del paciente 3,916 (0,141) 6,010 (0,050)* 3,069 (0,216) 4,962 (0,084)
Diagnéstico del paciente 5,043 (0,411) 2,150 (0,828) 3,791 (0,580) 6,764 (0,239)

Cancer-Parkinson-IRC-EPC.

Grupos: 1Hombre-Mujer; 2Sin relacién-Con relacién; 3Familiar-No familiar; 4Desde el diagnéstico-Después del diagndstico; 56 0 menos
horas-de 7 a 12 horas; 6menor de 18-18 a 35-36 a 59-60 o mas; 7Primaria-Bachillerato-Técnico/universitario-Preletrado; 8Hogar-Em-
pleado-Independiente-Estudiante-Varios; 9Menor que el cuidador-Igual al cuidador-Mayor que el cuidador, 10Hipertension-Diabetes-

*p < 0,05.
Fuente: elaboracién propia.

En el segundo caso (edad del paciente) se hallaron diferencias
entre la salud psicolégica de cuidadores con rango de edad mayor
que el del paciente (RM = 64,38) frente a cuidadores con menor
edad que el paciente (RM = 49,32) (U = 1155,0; p = 0,026).

Finalmente, en la dimensién de medioambiente |a valoracion
favorable fue menor entre los cuidadores sin nivel de formacién
educativa en comparacion con aquellos que contaban con estudios
de formacion basica (RM = 22,08/36,90) (U = 229,5; p = 0,003)
o0 de bachillerato (RM = 23,18/33,24) (U = 250,5; p = 0,035).

Discusion

El propésito central de este estudio consistié en evaluar la
calidad de vida de un grupo de cuidadores informales de pacien-
tes con diversas enfermedades crénicas estableciendo relacio-

nes entre el rendimiento de su calidad de vida y el perfil o las
caracteristicas sociodemograficas de dichos cuidadores. En este
empefio, inicialmente sobresale que los hallazgos redundan sobre
la evidencia previa relacionada con el perfil del cuidador informal,
toda vez que resultan confirmatorios respecto a la identificacién
del perfil de la persona que asume la responsabilidad de cuidar
de manera informal al paciente crénico (13,14,20). A su vez, los
datos identificados permiten enfatizar sobre los riesgos a los que
se exponen los cuidadores, en especial las mujeres quienes con
mas frecuencia asumen esta responsabilidad durante periodos
de tiempo mayores (mas de 12 horas al dia) a los cumplidos por
los hombres. Esto representa un riesgo psicosocial para las mu-
jeres (13,15) producto de las cargas fisicas y emocionales que
acompafan el cuidado, sumado a los efectos que pueda implicar
reconocer el deterioro —regularmente progresivo— que tiene
el paciente, con quien se construye un lazo afectivo usualmente
ligado a la vinculacién filial.
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Parece ser que el sexo es una variable primordial para la
definicion del rol como cuidador y de su relacién con el tiempo
del cuidado o la vinculacién con el paciente, mientras que otras
condiciones como la edad no parecen ser tan relevantes en la
delimitacion del perfil de cuidador. Esta diferencia puede estar re-
lacionada con las actitudes y la disposicion de las personas dedi-
cadas al cuidado, las cuales se presentan independientemente de
la edad; en este estudio, por ejemplo, se observé que los hombres
dedican el cuidado esencialmente a sus parejas mientras que las
mujeres lo hacen con los progenitores, con sus hijos o sus com-
pafieros sentimentales, es decir, la mujer tiene un margen mas
amplio de cobertura en materia de ofrecimiento de soporte ante
la presencia de enfermedad dentro del nlcleo familiar. Respecto
a la edad no se observan mayores diferencias dado que, como
es de esperarse, entre los cuidadores mas jovenes se atiende a
pacientes mas adultos, mientras que la discrepancia de edades se
va reduciendo a medida que el cuidador es de mayor edad.

Por otro lado, los esfuerzos que supone el cuidado se reflejan
en un deterioro de las condiciones generales de calidad de vida
de los participantes del estudio, al registrarse un nivel bajo en
tres de los dominios de la misma incluidos en esta investigacion.
Condiciones como el deterioro de la salud fisica y psicoldgica per-
cibida por los cuidadores parecen sefalar el nivel de afectacion
que genera la experiencia de cuidar (14-17), actividad que debido
a su exigencia y a la modificacion de los roles individuales puede
inducir insatisfaccién y déficit funcional entre los participantes de
la muestra, lo cual coincide con reportes previos (3,7,21). Sin em-
bargo, los resultados relacionados con el rendimiento de la salud
fisica deben abordarse con reserva dado que en el andlisis rea-
lizado no se observé relacién con ninguna de las caracteristicas
del cuidador; en este sentido es posible que otras condiciones de
indole psicolégico puedan asociarse a la aparicion del deterioro
fisico, de hecho, esta reduccion de la calidad de vida fisica puede
obedecer a una percepcion subjetiva del cuidador dado que incluso
condiciones como el tiempo de cuidado diario, la enfermedad del
paciente y el tiempo que llevan ejerciendo esta actividad no fueron
significativos frente a los aspectos fisicos de los participantes.

Por su parte, cada vez resulta mas evidente que los cuida-
dores ven expuesto su desarrollo personal y social producto del
compromiso adquirido con los pacientes, el cual suele ser asu-
mido a expensas del deficitario estado de rendimiento de la pro-
pia vida. El escenario social es uno de los mas afectados entre
los diversos cuidadores, quienes con frecuencia ven reducido el
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margen de participacién social (9,10) y la construccién de inte-
racciones flexibles que permitan tanto la comunicacién y socia-
lizacién como el intercambio de experiencias, ocio y disfrute. La
pérdida de funcionalidad de la vida social ha sido una condicién
cominmente relacionada con el deterioro de la calidad de vida
del cuidador (9-11), lo cual representa uno de los mas alarmantes
factores de riesgo para la salud general de estos individuos, en
la medida que el compromiso de su actividad paliativa y el pro-
longado tiempo dedicado a la misma conduce a la marginacion
del plano social y familiar (3,7), condicién que puede llevar a la
ausencia de recursos sociales de apoyo con los efectos adversos
que ello representa para la salud, en especial si se considera que
para las personas mayores dedicadas al cuidado, el manejo de
la vida social y las interacciones con su medio ambiente resultan
alin mas problematicas, maxime si se trata de personas con una
baja formacién educativa tal y como lo muestran los datos del
presente estudio. Este es un hecho reiterativo en la investigacion
sobre cuidadores dado que andlisis previos demuestran que las
personas dedicadas al cuidado que poseen un bajo nivel cognitivo
se exponen mas a diversas condiciones de orden social y psicol6-
gico que afectan su vida (15).

Resultados como los hallados, advierten sobre la necesidad
declarada en estudios previos de desarrollar procesos de inter-
vencién dirigidos a la conservacion de la salud del cuidador (31)
enfocados en miltiples elementos que superen la preocupacién
por la relacién salud-enfermedad, que integren elementos con un
margen mayor de amplitud en donde se vinculen las intervencio-
nes en red involucrando en las acciones preventivas y remediales
la participacion en microndcleos de socializacién e intercambio
psicosocial que permitan que las personas dedicadas al cuidado
vean cumplida su responsabilidad a la par que contribuyen a su
propio desarrollo. Adicionalmente, la evidencia (32) resalta que
las intervenciones que consideran la participacion de redes de
apoyo en el plano social cuentan con mayor nivel de efectividad
al incluir en las estrategias de aplicacién vinculos socioafectivos
y mecanismos de intercambio emocional, los cuales redundan en
beneficios para las personas como la reduccién de manifestacio-
nes de depresion la carga o los problemas sociales.

En este estudio, entre tanto, se reconoce la existencia de li-
mitantes. Por un lado, a pesar de contar con una muestra relati-
vamente amplia, en la misma hubo cuidadores de pacientes con
enfermedades muy diversas y, en algunos casos, con un nimero
muy menor entre un tipo y otro de cuidador, sobresaliendo aque-
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llos que atendfan a pacientes con diabetes o hipertension, cuya
carga fisica o emocional puede incluso ser menor que la de cuida-
dores de pacientes con enfermedades que revisten una marcada
gravedad como el caso de la insuficiencia renal o el Parkinson.
Esta diferencia podria generar variaciones en los resultados de
los niveles de calidad de vida entre uno y otro cuidador, lo cual
conduce a juzgar con discrecion los resultados. Adicionalmente,
en este estudio solo se consideraron condiciones demograficas
que pudieron relacionarse con el perfil de los cuidadores y con su
calidad de vida; sin embargo, no fueron incluidas otras condicio-
nes como el historial de cuidado, la existencia de enfermedades
en los participantes, la historia mental previa, la percepcion sobre
la salud del paciente o incluso las redes de apoyo social y familiar.

Pese a lo anterior, los resultados obtenidos coinciden en mu-
chos aspectos con reportes empiricos previos que aportan al re-
conocimiento de esta problematica psicosocial, desde lo cual es
posible contribuir a la comprension de este fenémeno como un pro-
blema de importancia para la salud publica.

Conclusiones

Los hallazgos de este estudio expresan su principal aporte al
conocimiento cientifico relacionado con el abordaje de los cuida-
dores informales respecto al impacto de la carga de cuidar sobre
la vida social como elemento constitutivo de la su calidad de vida,
de hecho, parecer ser cada vez mas claro que variables demogra-
ficas y otras propias del perfil del cuidador (edad, tiempo de es-
tar cuidando al paciente, horas diarias dedicadas al cuidado) son
menos significativas que aquellas relacionadas con la deprivacion
de espacios y estimulos sociales. Este es un elemento de mucha
relevancia de cara a la formulacién de programas de atencién sa-
nitarios para la proteccién y recuperacion del cuidador, pues el
analisis y adecuado manejo de sus relaciones sociales y de los re-
cursos inherentes a las mismas pueden representar claves para
la realizacion de la tarea del cuidado informal de manera exitosa.

Las practicas informales de cuidado de pacientes con enfer-
medades crénicas conllevan la experimentacién de alteraciones

en el funcionamiento de las personas dedicadas a dicho cuidado,
quienes se exponen a problemas personales, psiquicos y sociales
producto de las exigencias de la actividad de atencion, llegando
incluso al deterioro significativo de las diversas dimensiones que
componen su calidad de vida. Este es un fenémeno con implicacio-
nes relevantes en la salud fisica y psicoldgica a nivel piblico, dado
que es creciente el nimero de pacientes con enfermedades cré-
nicas, y con ello resulta esperable el aumento de cuidadores
informales que pese a su disposicién carecen de la cualificacién
para esta actividad, lo cual los expone al deterioro progresivo
de su salud y de su calidad de vida envolviéndolos en un circulo de
riesgo sanitario complejo y creciente.

Una situaciéon que emerge con caracter de urgencia es la
atencion especializada de la mujer desde muy diversos frentes
(cultural, sanitario, politico), dado que el cuidado ha ido sufriendo
de manera creciente una feminizacion (33) que requiere la peren-
toria atencién integral de la cuidadora, en virtud de las desigual-
dades en la distribucién del cuidado frente a los hombres, y la
vulneracion social y cultural de la que incluso el Estado es partici-
pe al carecer de politicas y sistemas de proteccion sanitarios para
quien cuida de un enfermo.

Esta realidad conduce al desarrollo de practicas de enferme-
ria capaces de interactuar con diversos enfoques y disciplinas con
el fin de construir modelos de prevencién e intervencion que se
ajusten a la realidad psicosocial de los cuidadores, a fin de gene-
rar un impacto significativo en la construccién de ambientes de
cuidado y soporte en los que tanto el paciente como el cuidador se
vean beneficiados. En tales propuestas es esencial el acercamien-
to del cuidador informal a habilidades y conocimientos minimos
de la ciencia de enfermeria para que el cuidado ofrecido consti-
tuya una continuacion del cuidado profesional de manera que con
ello se contribuya de la mejor forma al bhienestar del paciente,
si bien esto implica también que desde la intervencion sanitaria
de enfermeria se promuevan las practicas de autocuidado en el
cuidador como elemento sustancial para contribuir a la elevacién
de su calidad de vida (34).
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