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Resumen

Objetivo. Explorar el papel de las variables sociodemograficas, la sobrecarga del cuidador y la habilidad de
cuidado en una muestra de cuidadores de personas con enfermedad crénica en Colombia, para conocer sus
formas de agrupacion. Método. Se emple6 un disefo cuantitativo, de corte descriptivo. La muestra estuvo
constituida por 1137 cuidadores familiares, quienes respondieron la Encuesta de Caracterizacion de la Diada
(cuidador-paciente), el Inventario de Habilidad de Cuidado de Nkongho y la Encuesta de Sobrecarga de
Zarit. Con estos datos se realizé un andlisis factorial y un andlisis de conglomerados k-medias. Resultados.
Se encontré que los cuidadores se agrupan segun su regién de procedencia, en cuatro conjuntos geogréficos:
andino y pacifico, andino, caribe y amazénico. Ademas, se observé que cada agrupacion posee necesidades
de atencion especificas para el cuidador. Conclusién. Los grupos de cuidadores identificados reflejan la
diversidad cultural del pais y la urgencia de explorar factores socioculturales que pueden estar incidiendo en
las habilidades de cuidado y de sobrecarga de los cuidadores, segtin su regién de procedencia.

Palabras clave. Enfermedad crénica, cuidadores, aptitud, carga de enfermedad, andlisis cluster.

Groups of Family Caregivers in Colombia:
Profile, Caregiving Ability and Overburdening

Abstract

Objective. To explore the correlation between sociodemographic variables, caregiver burden and ability in
a sample of caregivers of people with chronic diseases in Colombia to understand their ways of establishing
groups. Method. The sample consisted of 1137 family caregivers. A characterization survey of the dyad,
Caregiver Ability Inventory (CAl) and the Zarit burden interview were used. We carried out factor analysis, and
k-means clustering in order to achieve the aim of the project. Results. It was found that caregivers were grouped
according to their region of origin, in four geographical groups: Andean and Pacific, Andean, Caribbean and
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Amazon. In addition, it was found that each group had specific needs of care for the caregiver. Conclusion. The
groups identified reflect the national cultural diversity of the country and the urgency to explore sociocultural
factors that may be influencing ability to care and caregiver burden, according to their region of origin.

Keywords. Chronic illness, caregivers, aptitude, cost of illness, cluster analysis.

Agrupacoes de cuidadores familiares na Colombia:
perfil, habilidade de cuidado e sobrecarga

Resumo

Escopo. Explorar o papel de varidveis sociodemograficas, sobrecarga do cuidador e habilidade de cuidado numa
amostra de cuidadores de pessoas com doenca crénica na Colombia para conhecer suas formas de agrupacao.
Metodologia. A amostra esteve composta por 1137 cuidadores familiares que responderam a Pesquisa de
caracterizagdo da diade (cuidador-paciente), o Inventario de Habilidade de Cuidado de Nkongo e a Pesquisa
de sobrecarga de Zarit. Com estes dados foi feita uma andlise fatorial e uma analise de conglomerados k-médias.
Resultados. Foi encontrado que os cuidadores estavam agrupados segundo sua regido de procedéncia, em
quatro conjuntos geograficos: andina e pacifica, andina, caribe e amazénica. Além, foi encontrado que cada
agrupacgao possui necessidades de atencao especificas para o cuidador. Conclusao. Os grupos de cuidadores
identificados reflexam a diversidade cultural nacional do pais e a urgéncia de explorar fatores socioculturais
que possam estar incidindo nas habilidades de cuidado e sobrecarga dos cuidadores, segundo sua regido de

procedéncia.

Palavras-chave. Doenca croénica, cuidadores, capacidade, carga de doenca, analise cluster.

Introduccion

El perfil de los cuidadores informales ha sido
abordado en diferentes contextos y poblaciones,
con el objetivo de identificar los principales factores
que afectan su salud. Entre estas investigaciones
se destacan las realizadas en Espafa, por su
reconocimiento como referencia en el tema de
cuidadores de personas ancianas y en situacién
de discapacidad. Los Gltimos aportes resaltan la
importanciadel sexodel cuidadory labajarelevancia
de variables como la edad, la competencia, la
ansiedad, la expresion de la ira, la salud fisica y los
habitos en salud (Crespo y Lépez, 2008). Ademas,
demuestran la existencia de diferencias entre
cuidadores y no cuidadores asociadas a la carga del
cuidado. En su conjunto, estos resultados sugieren
la necesidad de explorar el papel que cumplen
las condiciones de los cuidadores en su salud y
bienestar general (Larranaga et al., 2008).

En Colombia, la mayor parte de los estudios
con cuidadores familiares se han realizado
con personas que padecen alguna enfermedad

crénica no transmisible (ECNT). A partir de estas
investigaciones se conoce que los cuidadores
tienden a ser mujeres, en edad productiva, de baja
escolaridad, con alta dedicacion en horas diarias y
meses (Ballestas Cueto et al., 2013; Barrera-Ortiz,
Sanchez y Carrillo, 2013; Barreto-Osorio, Coral-
Ibarra, Campos, Gallardo-Solarte y Ortiz, 2015;
Carrillo, Sanchez y Barrera, 2014; Figueroa, 2011;
Ortiz-Claro, Lindarte-Clavijo, Jiménez-Sepulveda y
Vega-Angarita, 2013; Sanchez-Herrera, Carrillo y
Corredor, 2014).

Otra linea de investigacion sobre cuidadores
ha abordado su habilidad de cuidado, definida
por Nkongho (2003) como el conocimiento, el
valor y la paciencia en el rol de cuidador. Entre
estos estudios se encuentran algunos realizados
en México (Ostiguin-Meléndez, Rivas-Herrera,
Vallejo-Allende, Crespo-Knopfler 'y Alvarado-
Aguilar, 2012; Tizoc-Marquez, Higuera-Sainz,
Uzeta-Figueroa, Peraza-Garay y Medrano-Gil,
2012), Chile (Eterovic-Diaz, Mendoza-Parra vy
Saenz-Carrillo, 2015) y Colombia (Barrera, Blanco,
Figueroa, Pinto y Sanchez, 2006; Barrera, Galvis
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et al., 2006; Carrillo, Sanchez y Barrera, 2015;
Carrillo, Barrera, Sanchez, Carrefio y Chaparro,
2013; Carrillo, Barrera-Ortiz, Sanchez-Herrera,
Carrefio y Chaparro-Diaz, 2014; Carrillo, Chaparro-
Diaz y Sanchez-Herrera, 2014; Gélvez, Arias y
Cérdenas, 2014; Montalvo et al., 2010). Estos
estudios concluyen que la habilidad de cuidado se
relaciona con el nivel de escolaridad del cuidadory
la sobrecarga de su funcion. Ademds, los cuidadores
de los tres paises mencionados suelen presentar
niveles deficientes de habilidad de cuidado, en los
que se destacan sus bajos niveles de paciencia para
el cuidado del paciente, mientras que son pocos los
casos con altos niveles de conocimientos formales
sobre el cuidado a pacientes.

Estos resultados han llevado a la formulacién
de intervenciones para cuidadores a través de
programas psicoeducativos y de seguimiento en
casa, para mejorar las destrezas en el cuidado,
aliviar la sobrecarga y fortalecer el componente
personal de los cuidadores familiares (Barrera, Pinto-
Afanador y Sanchez-Herrera, 2006; Bohorquez-
Bueno, Castafieda-Pérez, Trigos-Serrano, Orozco-
Vargas y Camargo-Figuera, 2011; Carrillo, Barrera-
Ortiz et al., 2014; Landinez-Parra, Caicedo-Molina,
Lara-Diaz, Luna-Torres y Beltran-Rojas, 2015;
Velasquez, Lépez, Lépez, Catano y Mufoz, 2011).

Con respecto al concepto de sobrecarga, la
mayoria de los estudios que la incluyen parten de la
definicién ofrecida por Zarit, que la considera como
la carga interpersonal, los sentimientos de cansancio
(impacto del cuidado), laindecision sobre el cuidado
(expectativas de autoeficacia) y la sensacion de
ser el Unico cuidador (dependencia) (Breinbauer,
Vasquez, Mayanz, Guerra y Millan, 2009). Se
considera una de las variables mds importantes para
determinar el grado de bienestar de los cuidadores;
particularmente, se ha demostrado suimportanciaen
estudios realizados en cuidadores de personas con
accidente cerebrovascular (Ganapathy et al., 2015),
esclerosis lateral amniotréfica (Pagnini, Phillips,
Bosma, Reece y Langer, 2016), Parkinson (Sanyal et
al., 2015), enfermedad terminal (Delalibera, Presa,
Barbosa y Leal, 2015) y demencia (Chiao, Wu y
Hsiao, 2015; Moreno et al., 2015).

Entre los estudios realizados con muestras
colombianas de cuidadores familiares, la mayoria
presenta niveles de sobrecarga leves o ausentes
(Carrillo, Chaparro-Diaz y Sanchez-Herrera, 2014;
Cerquera-Cordoba, Granados-Latorre y Galvis-
Aparicio, 2014; Ocampo et al., 2007; Sanchez
et al., 2014; Vega Angarita, Ovallos-Lizcano vy
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Velasquez Ardila, 2012;) y pocos casos reportan
sobrecarga alta (Carrillo, Barrera-Ortiz et al., 2014).

Si bien la literatura cientifica tiene claridad
sobre ciertos aspectos que influyen en la sobrecarga
y el bienestar de cuidadores familiares, también es
evidente que existen ciertas areas que requieren de
mayoresestudios, como: (a) el sexo del cuidador, pues
no implica que haya diferencias en las habilidades
de cuidado y sobrecarga (Barreto-Osorio, Coral-
[barra et al., 2015; Crespo y Lopez, 2008); (b) la
relacion entre la carga y el funcionamiento familiar
del cuidador (Andrén y Elmstahl, 2008), y entre
el grado de satisfaccién y el apoyo que recibe el
cuidador (Chien, Chan y Monrrissey, 2007; Jaracz,
Grabowska-Fudala, Gérna y Kozubski, 2014); y (c)
variables como el sexo femenino (D’Onofrio et al.,
2014), la funcionalidad del paciente (Akpan-Idiok y
Anarado, 2014) y la dedicacién en horas semanales
al cuidado (D’Onofrio et al., 2014; Gonzalez y
Graz, 2004).

Considerando que en Colombia se han
reportado relaciones entre la sobrecarga y las
caracteristicas sociodemograficas del cuidador
(Ortiz-Claro, Lindarte-Clavijo, Jiménez-Sepulveda
y Vega-Angarita, 2013), y para tener mayor
claridad sobre los aspectos a mejorar en la labor
de cuidadores familiares y fortalecer las politicas
dirigidas a ellos, el objetivo de este estudio es
explorar la conformacién de agrupaciones de
cuidadores, segtn sus variables sociodemograficas,
de sobrecarga del cuidador y habilidad de cuidado
en cuidadores familiares de personas con ECNT en
una muestra de cuidadores en Colombia.

Método
Tipo de estudio

Este estudio presenta los resultados de la
investigacion enmarcada en el Programa para la
Disminucion de la Carga de la Enfermedad Crénica
no Transmisible en Colombia, ejecutado durante
el afo 2014. Para ello, se empleé un disefo
cuantitativo, de corte descriptivo.

Participantes

Se realiz6 un muestreo no probabilistico por
cuotas en el que se busco representatividad de
las cinco regiones naturales continentales de
Colombia. Para calcular el tamafo de la muestra
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se acudi6 a lo propuesto para un analisis factorial
exploratorio  (Lloret-Segura, Hernandez-Baeza,
Ferreres-Traver y Tomds-Marco, 2014), en el que
se recomienda como condicion 6ptima seis sujetos
por item a analizar; para este caso los items fueron
42 de caracterizacion, 22 de entrevista Zarit y 37
del cuestionario de habilidad de cuidado, para
un total de 73 items; por tanto, el tamano de la
muestra pretendida inicial fue de 606 participantes.
La muestra final estuvo conformada por 1137
cuidadores de personas con ECNT (17.6% de la
Amazonia, 61.6% de la regiéon Andina, 7.6% del
Caribe, 12.8% del Pacifico y 0.4% de la Orinoquia).

Los criterios de inclusion fueron ser un
cuidador familiar de una persona con ECNT, con
una experiencia en el cuidado de un paciente
igual o mayor a seis meses y ser mayor de edad.
Los criterios de exclusion fueron tener dificultad
de comunicacién o cuidar a una persona cuya
condicién de salud al momento de la entrevista le
impidiera participar en el estudio.

Instrumentos

Encuesta de Caracterizacion de la Diada
(persona con enfermedad cronica-cuidador
familiar - GCPC-UNC-D).

Consta de 42 items, cuenta con validez de
contenido 'y contempla tres aspectos: (a)
identificacion de condiciones del cuidador y su
perfil sociodemografico, (b) percepcion de carga
y (c) medios de informacién y comunicacion
(Chaparro, Sanchez y Carrillo, 2014).

Para este analisis se tomaron los 24 items
del primer aspecto, que cuenta con validez de
contenido para América Latina (Chaparro, Sanchez
y Carrillo, 2014), pues las variables de interés a
explorar en este estudio corresponden al perfil
sociodemogréfico y a las condiciones del cuidador.

Inventario de Habilidad de Cuidado de Ngozi
Nkongho (2003).

Consta de 37 items con respuesta tipo Likert,
con siete opciones que van de 1 (totalmente en
desacuerdo) a 7 (totalmente de acuerdo). Contiene
tres subescalas, una sobre conocimientos (14 items),
una de valor (13 items) y otra sobre paciencia (10
items). El puntaje varia entre 37 y 259.

Para la validacion de contenido se realiz6 una
afinacion semantica. Ademds, la Unién Temporal

Carga de la Enfermedad Cronica en el marco del
Programa para la Disminucién de la Carga del
Cuidado de la Enfermedad Cronica lo validé para
su uso en el contexto colombiano de cuidadores
de personas con ECNT. La fiabilidad test-retest
reporté un coeficiente de correlacién de Pearson de
0.80 y un alfa de Cronbach para cada una de las
aplicaciones con valores mayores o iguales a 0.89
(aplicacién test: 0.89; aplicacion retest: 0.93).

Entrevista de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

Se utiliz6 la entrevista propuesta por Zarit
(Breinbauer et al., 2009) de 22 items tipo Likert
con cinco opciones de respuesta (nunca, rara vez,
algunas veces, bastantes veces y casi siempre). La
puntuacion varia entre un minimo de 22 puntos a
un maximo de 110. Puntuaciones menores o iguales
a 46 se consideran como ausencia de sobrecarga,
puntajes entre 47 y 55 sobrecarga ligera y puntajes
iguales o mayores a 56 se consideran sobrecarga
intensa.

Barreto-Osorio, Campos de Aldana et al. (2015)
reportaron un analisis factorial de esta prueba, en la
que encontraron cuatro dimensiones que conforman
este instrumento: carga interpersonal, impacto del
cuidado, competencias y expectativas e indecision
sobre el cuidado. Las cargas factoriales de los items
corresponden exactamente con los planteados para
medir cada una de las dimensiones propuestas. Su
consistencia interna, medida con el coeficiente alfa
de Cronbach, correspondi6é a 0.86 para la escala
total y 0.8 para cada una de sus subescalas.

Para su uso en esta investigacion, la Unién
Temporal Carga de la Enfermedad Crénica en el
marco del Programa para la Disminucion de la
Carga del Cuidado de la Enfermedad Crénica realiz6
ajustes de contenido a través de una afinacién
semantica, con el fin de que fuera entendible para
participantes colombianos.

Procedimiento

La recoleccion de informacion implicé la
capacitacion, el seguimiento, el acompafiamiento
y el control de los datos mediante la revision y la
verificacién a nivel local y central del proyecto.
Con ese propésito se hizo la seleccion de los
participantes a través de los investigadores de
la Red Latinoamericana de Cuidado al Paciente
Crénico y la Familia y la Unién Temporal Carga
de la Enfermedad Crénica No Transmisible en
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Colombia, y se establecieron puntos de observacién
del proyecto, distribuidos por regiones. Estos puntos
fueron conformados por las instituciones de salud
que tenian convenios docencia-servicio con las
universidades o nodos participantes en el proyecto,
investigadores y profesionales de enfermeria y otras
disciplinas.

El desarrollo del proyecto tuvo en cuenta los
criterios éticos de la Resolucion 8430 de 1993
del Ministerio de Salud, la normatividad para el
ejercicio profesional de Enfermeria en los aspectos
de investigacion y ética del cuidado consignados
en la Ley 266 de 1996 y la Ley 911 de 2004. Para
el estudio se aplico el proceso de consentimiento
informado y se conté con el aval ético del Comité
de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia (Cédigo 320); cada punto
de observacion tramité el aval institucional en caso
de haber sido necesario o solicitado.

Analisis de datos

Se utiliz6 el andlisis de clister, que es una técnica
multivariante cuyo objetivo principal es agrupar

Tabla 1
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elementos, en este caso individuos, basandose en
la homogeneidad en cada grupo conformado vy la
mayor diferencia entre los grupos. Se llevo a cabo
la estrategia descrita en Lebart, Morineau y Piron
(1995), en la cual se realiz6 en primera instancia
un andlisis factorial, luego se aplicé el método
de Ward de clasificacién jerdrquica, se continud
con la clasificacion de K-medias, para finalizar
con la caracterizacién de los grupos conformados
basandose en la teoria del valor test. Para este
analisis se uso6 el programa DtmVic 5.7 de Lebart-
Ludovic (descargado en linea de forma gratuita;
Lebart, 2007).

Resultados

En la tabla 1 se presentan las variables de
caracterizacién sociodemografica de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica
estudiados en su totalidad y por regiones.

Caracterizacion sociodemografica de cuidadores familiares de personas con ECNT en Colombia

Variables Region
Andina N Amazonia Caribe Orinoquia Pacifica Total
=700 n=200 n=86 n=5 n=146 n=1137

% % % % % %
Sexo Femenino 64 66 79 100 72 66.8
Masculino 36 34 21 0 28 33.2
Escolaridad  Analfabeta 2 1 7 20 2.6
Primaria Incompleta 18 24 7 20 8 16.9
Primaria Completa 20 28 22 0 14 20.5
ﬁiﬂﬁgf 17 32 5 40 21 19.2
Bachillerato Completo 23 0 29 20 18.7
Técnico 8 11 14 10 9.1
ﬁ}:g’fﬁr;;gfad 4 5 2 0 9 4.5
Universidad Completa 8 14 20 14 7.7
Posgrados 0 0 0 3 0.7
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Variables Region
Andina N Amazonia Caribe Orinoquia Pacifica Total
=700 n=200 n=86 n=5 n=146 n=1137
% % % % % %
Zona de Rural 16 13 43 20 6 16.0
residencia  rhana 84 88 57 80 94 84.0
Estado civil Casado 37 31 28 20 33 34.3
Separado 7 2 9 0 7 6.1
Soltero 31 45 27 40 27 32.4
Unién libre 22 22 31 40 31 23.9
Viudo 4 2 5 0 3 3.3
Ocupacién  Empleado 18 32 26 20 25 21.8
Estudiante 5 4 7 40 8 5.5
Hogar 48 39 51 40 36 44.8
Otra 3 0 0 0 7 2.6
Trabajo independiente 26 26 16 0 25 253
Estrato socio- 1.0 35 79 41 40 51 44.9
econémico 5 g 39 18 53 20 24 34.7
3.0 21 4 3 40 21 16.5
4.0 4 0 2 0 3 3.3
5.0 1 0 0 0 1 0.6
Cuidaala No 20 18 33 80 18 20.5
persona
desde el
momento del Si 80 83 67 20 82 79.5
diagnéstico
Religion Adventista 0 0 2 0 0 0.3
Ateo 0 0 1 0 0 0.2
Catdlica 88 82 74 60 78 84.3
Cristiana 10 19 19 40 21 13.6
Mormona 0 0 1 0 0 0.2
Testigo de Jehova 1 0 1 0 0 0.6
Protestante 0 0 0 0 0 0.1
Ninguna 1 0 1 0 1 0.8
Gradode  Alto 42 79 28 40 48 47.9
COMPromiso  gajq 11 4 20 40 6 9.7
religioso )
Medio 48 18 52 20 46 42.4
Unico No 52 17 24 80 46 43.3
cuidador  ; 48 84 76 20 54 56.7

Fuente: elaboracion propia
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En la tabla 2 se presentan los estadisticos particulares del cuidado destinado a familiares de
descriptivos  correspondientes a las variables personas con ECNT en Colombia.
Tabla 2
Edad, ahos como cuidador y horas diarias dedicadas a cuidar de personas con ECNT en Colombia

Region M DT Mdn Min. Max.

Andina

Edad 452 145 450 17.0 88.0

Anos como cuidador 9.0 9.9 5.0 0.5 65.0

Horas diarias dedicadas a cuidar 13.6 8.0 12.0 0.0 48.0
Amazonia

Edad 334 11.5 30.0 16.0 72.0

ARos como cuidador 8.7 9.1 6.0 0.5 45.0

Horas diarias dedicadas a cuidar 1.7 1.7 1.0 1.0 12.0
Caribe

Edad 448 163 450 17.0 79.0

Anos como cuidador 6.7 6.3 4.0 0.5 29.0

Horas diarias dedicadas a cuidar 9.0 6.5 6.5 2.0 24.0
Orinoquia

Edad 51.0 27.4 43.0 21.0 85.0

Anos como cuidador 3.1 4.1 0.5 0.5 10.0

Horas diarias dedicadas a cuidar 10.6 42 12.0 5.0 16.0
Pacifico

Edad 45.1 15.1 470 17.0 82.0

ARos como cuidador 4.6 7.7 1.0 0.5 49.0

Horas diarias dedicadas a cuidar 12.5 8.4 12.0 0.0 24.0
Total

Edad 43.1 15.0 43.0 16.0 88.0

Anos como cuidador 8.2 9.4 5.0 0.5 65.0

Horas diarias dedicadas a cuidar 11.0 8.5 10.0 0.0 48.0

Fuente: elaboracién propia
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A continuacion, se detallan las cuatro fases del en el estudio se agrupan segin las variables
andlisis para definir si los cuidadores participantes abordadas:

Fase 1. Analisis de perfiles de individuos

Para identificar las posibles agrupaciones de individuos con caracteristicas similares se aplicé un andlisis
factorial. En la figura 1 se sugiere la conformacion de cuatro grupos. La representacién del plano muestra que
hacia el lado negativo se encuentra la mayoria de las agrupaciones.

Figura 1. Proyeccién en el plano de los perfiles de individuos.

Fuente: elaboracion propia

Fase 2. Analisis de histograma de indices y K-medias

Por medio del andlisis de histograma de indices se ratific6 la conformacién de cuatro grupos por aglomeracion
de sujetos de acuerdo con sus similitudes, asi como la independencia entre grupos. La ubicacion de los cuatro
grupos resultantes se puede observar en la figura 2, y la tabla 3 apoya el resultado que se aprecia en esta figura.
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Figura 2. Proyeccion de los cuatro grupos formados junto con las distancias al centro del grupo correspondiente

(k-medias).

Fuente: elaboracién propia

Tabla 3
Reporte de conglomerados (numero y centroides)
. Centroide
Grupo  Ndm. . .
Eje1-X Eje 2-Y
Grupo 1 703 -0.27 0.06
Grupo 2 144 -1.58 -0.57 .
Grupo 3 90 -0.66 1.79
Grupo4 200 2.07 -0.08

Fuente: elaboracion propia

Fase 3. Descripcion de los grupos

Bajo la teorfa del valor test, los grupos que se
conformaron son los siguientes:

- Grupo 1: conformado por 703 personas
que viven en la region Andina y Pacifica, en
especial en los departamentos de Santander,
Narifio, Cundinamarca, Boyaca y Chocé. En su
mayoria son mujeres y tienen ayuda de otros
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cuidadores, presentan un nivel de educacion
universitaria completa o bachillerato, sin
ocupacién definida, casadas y con un grado
de compromiso religioso medio. Ademas, han
cuidado al paciente desde el momento del
diagndstico y perciben una sobrecarga intensa
con respecto a su cuidado.

Grupo 2: conformado por 144 cuidadores que
viven en la regién Andina, especificamente en
la zona urbana del departamento de Norte de
Santander, profesan la religion cristiana, en
gran parte de género masculino, que conviven
en unién libre. Este grupo report6 un nivel de
sobrecarga intenso y baja habilidad para el
cuidado, ademds de cuidar a la persona desde
el momento de su diagnéstico.

Grupo 3: conformado por 90 cuidadores
que viven en el Caribe, en zonas rurales de
los departamentos del César, Magdalena, La
Guajira y Bolivar. Se trata predominantemente
de mujeres, con nivel de escolaridad técnico,
Gnicas cuidadoras del paciente, que iniciaron
el cuidado de su familiar tiempo después de su
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diagndstico. Su grado de compromiso religioso
es bajo. Este grupo de personas muestra una
habilidad de cuidado baja a media.

- Grupo 4: conformado por 200 cuidadores
que residen en la region del Amazonas,
principalmente en la region urbana del
departamento del Putumayo. Su nivel de
educacion varia entre la primaria incompleta
(68%) a bachillerato incompleto (32%),
son usualmente solteros y empleados, que
profesan la religion cristiana con un alto grado
de compromiso. Algunos dicen tener ayuda
para el cuidado del paciente (63%), otros no
la tienen (37%) y presentan una habilidad de
cuidado alta y ausencia de sobrecarga.

Discusion

Los datos del presente estudio permitieron responder
a su objetivo, el cual era definir si los cuidadores
familiares de pacientes con ECNT podrian agruparse
segln sus variables sociodemograficas. La variable
mas importante resulté ser la regién de residencia
de los cuidadores.

En  cuanto a las demds variables
sociodemogréficas estudiadas, se encontr6 que
algunas se relacionan con aspectos que aumentan
el riesgo de sobrecargar al cuidador y disminuir su
calidad de vida. Por ejemplo, en su mayoria son
mujeres que asumen el papel de cuidador familiar.
Este resultado coincide con lo descrito en la literatura
y sefala la necesidad de revisar si este rol anadido
a la mujer la ubica en situacion de vulnerabilidad,
dada la gran cantidad de roles que puede llegar a
asumir (Arias et al., 2014), particularmente, porque
suele ser el Unico cuidador (56.7% de la muestra
total) durante varios afios seguidos (M = 8.2, DE
= 9.4), con una dedicacién promedio de 11 horas
diarias (DE = 8.5). Otras investigaciones sobre
cuidadores con horas de dedicacién similares a
las reportadas en el presente estudio revelan que
largas jornadas de cuidado a un familiar, junto con
el desempefio de otros roles, pueden tener impactos
negativos, como sobrecarga, estrés, mala salud
y escasa calidad de vida (Abellan, Lépez, Santi,
Deudero y Picardo, 2016).

La Unica region que mostré una dedicacién
horaria diferente fue la Amazénica (M = 1.7, DE
= 1.7). Este dato lleva a suponer que el menor
nimero de horas dedicadas a cuidar de un paciente

se relaciona con los bajos niveles de sobrecarga
que se reportaron en los participantes de dicha
region. Ahora bien, es probable que otras variables
expliquen este resultado.

Otra variable asociada a un reporte de mayor
sobrecarga es la edad de los cuidadores. En este
trabajo, la edad media de los cuidadores fue de 43.1
(DE =15). Este dato corresponde al perfil tradicional
del cuidador, que suele encontrarse entre los 45
y los 69 afos. Al respecto, la literatura afirma que
entre mayor es la edad, los cuidadores sienten
que es peor su salud, siendo uno de los factores
asociados con los impactos negativos asignados al
rol de cuidador (Abellan et al., 2016).

En cuanto a la escolaridad, predominaron los
niveles de primaria y bachillerato (75.3% del total
de la muestra), dato que coincide con lo descrito
por Montalvo y Flérez (2008) y que cuestiona
sobre la formacion de estas personas para cuidar
de alguien que padece una enfermedad crénica, la
precision de sus conocimientos para ejercer este rol
y el grado de habilidad que puedan alcanzar en esta
actividad.

Por su parte, el 96.1% de los cuidadores
estudiados  reportaron vivir en los estratos
socioeconémicos 1, 2 y 3. Seguramente, la escasez
de recursos econémicos los lleve a asumir el rol de
cuidadores de un familiar con ECNT y los ubique en
una posicion vulnerable, puesto que ademas tienen
que lidiar con la necesidad de generar recursos
econémicos para la supervivencia propia, la del
paciente y sus familias, en caso de que la tengan.
En esta linea, este estudio encontr6 que el 47.1%
de los cuidadores tienen que compatibilizar su rol
de cuidador con el de trabajador informal. Este
resultado también lo reporta Abellan et al. (2016).

En relacion con aquellas variables que
favorecen el ejercicio del cuidador, estan su estado
civil y la ocupacién que ejerce. Sobre la primera,
se encontr6 que el 58.2% de los cuidadores tienen
una relacion estable, ya sea unién marital de hecho
o de matrimonio. Si bien este estudio no exploré la
satisfaccion de los cuidadores frente a su relacion de
pareja, otros estudios identifican esta variable como
un protector del bienestar del cuidador, dado que se
puede afrontar el rol de forma mas efectiva cuando
se cuenta con apoyo de una pareja sentimental
(Arias et al., 2014). En cuanto a la segunda variable,
la mayoria de cuidadores participantes se dedican
al hogar (44.8%) o tienen trabajos independientes
(25.3%). Estas ocupaciones le permiten al cuidador
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manejar su tiempo para responder a los diferentes
roles asumidos en su vida. Ademads, es importante
considerar que las mujeres que no tienen trabajos
formales son quienes por tradicion adoptan el rol de
cuidador (Abellan et al., 2016).

Otra variable que se relaciona con un mejor
bienestar para los cuidadores es la practica de una
religion, ya que en Colombia se concibe como
una expresion de la espiritualidad y un espacio
de contencion. En este estudio se encontré que
el 84.3% de los participantes profesa la religién
catélica, mientras que el 13.6% la cristiana. En
ambos casos, su grado de compromiso es medio
y alto. Este aspecto es importante por cuanto la
espiritualidad puede ser un factor modulador de
la carga y la habilidad para cuidar a otros (Diaz,
Munoz y Vargas, 2012).

En cuanto a las agrupaciones encontradas,
cabe mencionar que este tipo de estudios no se
han realizado en el pais, por lo que este ofrece
informacién descriptiva de gran relevancia al
momento de establecer cémo apoyar el trabajo
de estos cuidadores familiares de pacientes con
ECNT. De ahi que sea pertinente mencionar
nuevamente las caracteristicas principales de las
cuatro agrupaciones identificadas y sugerir algunas
hipétesis sobre ellas.

El grupo de la regién Andina y Pacifica se
caracteriz6 por mujeres bachilleres o universitarias,
casadas, con mdltiples ocupaciones y con una
percepcion de sobrecarga intensa, a pesar de que
no son las Unicas cuidadoras. Esta percepcion de
sobrecarga intensa puede relacionarse con el rol de
cuidadora que se espera de una mujer, que implica
una alta dedicacién al cuidado por prolongados
periodos (D’Onofrio et al., 2014; Gonzdlez y Graz,
2004). En este grupo, una variable que podria
ayudarles a mejorar su percepcion de sobrecarga es
la practica religiosa, ya que reportaron nivel medio
de compromiso. En la actividad espiritual no solo
pueden encontrar fuerzas, motivacion y sentido
para continuar con sus roles de cuidadoras, sino
que también espacios para liberar tensiones.

El grupo de cuidadores de la regién Andina
de zonas urbanas del departamento de Norte de
Santander se caracteriza porque son hombres que
conviven en unién libre con sus parejas y que
profesan la religion cristiana. Este grupo reporté una
sobrecarga intensa, lo que puede explicarse por su
alta dedicacion al cuidado de la persona y el tiempo
que llevan ejerciendo este rol, pues iniciaron desde
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el momento de su diagndstico. Ahora bien, su
sobrecarga también puede relacionarse con su baja
habilidad para cuidar.

De este segundo grupo, la intensidad de la
sobrecarga se diferencia de lo reportado en la
literatura cientifica, por lo que seria necesario
explorar qué variables son las mas importantes para
explicar este fenémeno.

Las cuidadoras de la region Caribe suelen
ser mujeres que viven en zonas rurales, Unicas
cuidadoras e iniciaron tiempo después del
diagndstico del paciente. Este grupo reportod niveles
medios a bajos en sus habilidades de cuidado,
situacion que puede relacionarse con un limitado
acceso a informacién sobre el cuidado de pacientes
con ECNT, y escasa o nula participacién en
programas de formacién y apoyo a los cuidadores
familiares.

El grupo de cuidadores de la Amazonia se
caracteriza por los niveles mds bajos de educacion,
ausencia de sobrecarga, alto nivel en sus habilidades
de cuidado y un alto grado de compromiso religioso.
Esta combinacion es importante de explorar mas
detalladamente para su explicacién. Por ejemplo,
tendria que revisarse si su nivel educativo sesgoé la
respuesta de los instrumentos aplicados y de alli
los resultados encontrados. También, pudiera ser
que su cultura promueve el cuidado del otro. En
cualquiera de los anteriores casos, es necesario
que futuros estudios revisen la replicacion de estos
datos y su explicacion.

En  términos generales, los cuidadores
familiares de pacientes con ECNT, residentes en
Colombia, presentan mayor habilidad de cuidado
y menor sobrecarga, mientras que a mayor grado
de compromiso religioso, menor sobrecarga del
cuidador y mayor habilidad de cuidado, pero
también a mayor dedicacion al cuidado, mayor
sobrecarga del cuidador. Se concluye que la
habilidad de cuidado tiene una asociacién directa
con el grado de compromiso religioso, pero inversa
a la sobrecarga del cuidado.

Los resultados de este trabajo pueden servir
de base a futuras investigaciones, particularmente
porque es necesario adelantar programas de
formacion para cuidadores familiares de personas
con enfermedad crénica en el pais, que tengan
presentes las caracteristicas de sus participantes,
de manera que ofrezcan alternativas ajustadas a la
realidad que se vive en cada una de las regiones
estudiadas.
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Por otra parte, se recomienda ampliar la
muestra de la region de la Orinoquia para estudios
futuros, ya que la incluida en este trabajo no
permitié que tuviera el mismo peso en la posibilidad
de agrupacién dentro del cldster, por tanto las
conclusiones derivadas del andlisis de esta regién
estan suscritas Gnicamente a la muestra estudiada.
Aunque se contd con una muestra robusta en
términos de tamano, el tipo de muestreo utilizado
en este estudio limita la generalizacion de los
resultados derivados del mismo.
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