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RESUMEN

TITULO: FACTORES QUE INFLUYEN EN LA CARGA DEL CUIDADOR DE PERSONAS
HOSPITALIZADAS *

AUTORES: CLARA INES ARIAS BARRERA, CONSTANZA DEL PILAR COCA JACOBO,
EDYTH AMPARO GRIMALDOS PRADA, LOYDA JANETH MAYORGA RIVERO, SANDRA
YAMILE RODRIGUEZ HERNANDEZ, FLOR DE MARIA CACERES MANRIQUE **

Palabras Claves: Cuidador, Carga, Diagnéstico de Enfermeria: Cansancio en el Desempefio
del Rol del Cuidador.

DESCRIPCION

La poblacién de mas edad es cada vez mayor, resultando aumento del nimero de personas
gue necesitan ayuda. El proceso de Enfermeria incluye el Diagndstico Cansancio en el
Desempefio del Rol del Cuidador al cumplirse las caracteristicas definitorias. La escala de
Zarit mide la carga. Este trabajo permiti6 establecer los factores asociados a la carga del
cuidador de personas hospitalizadas del HURGV, la prevalencia del diagnostico y su
relacién con la carga.

MATERIALES Y METODOS: Estudio de Corte Transversal con 300 cuidadores. Se
obtuvieron variables sociodemograficas y se aplicé un instrumento para medir la carga. Los
datos fueron sistematizados y analizados en EPI-INFO 6.04b y los factores en STATA 7,
mediante regresion logistica se establecio la relacion entre variables y el diagnostico.

RESULTADOS: Prevalencia del diagnostico 32%  establecida con 2 caracteristicas
definitorias (IC95% 26.8%-37.6%). Perfil del cuidador: mujer 81.7%, dedicadas al hogar
41%, nivel educativo entre 0 y 18 afios cursados y aprobados. Las manifestaciones de
cansancio: estrés 62% y cambios de animo 59.7%. Se determind como factor protector de
cansancio tener un familiar preocupado por la salud del cuidador OR 0.49 (IC95% 0.24-
0.99) y como factores de riesgo ser profesional OR 2.87 (IC95% 1.46-5.65), dedicar mas de
7 horas al cuidado OR 1.06 (IC95% 1.02-1.11), presentar un estado de salud regular o malo
OR 2.16 (IC95% 1.19-3.90), consultar al médico al menos una vez OR 2.43 (IC95% 1.18-
4.97), ser mayor de 40 afios OR 1.02 (IC95% 1.00-1.04) y tener sobrecarga leve o intensa
OR 1.03 (IC95% 1.01-1.05) EIl analisis factorial de componentes principales mostro 3
factores que explicaron 44.2% de la varianza: Impacto del cuidador, Expectativas de
autoeficacia e Interpersonal. La prevalencia fue mayor comparada con el estudio de Pedro J.
(10.7%). Se encontraron los mismos factores que en la entrevista de carga, aunque con
pesos diferentes.

* Trabajo de Grado.
“ Facultad de Salud, Escuela de Enfermeria. Inés Cecilia Amaya de Gamarra.



SUMMARY

TITLE: INFLUENCE FACTORS TO THE CHARGE OF HOSPITALIZED PEOPLE SICK —
BED HELPER .

AUTHORS: CLARA INES ARIAS BARRERA, CONSTANZA DEL PILAR COCA JACOBO,
EDYTH AMPARO GRIMALDOS PRADA, LOYDA JANETH MAYORGA RIVERO, SANDRA
YAMILE RODRIGUEZ HERNANDEZ, FLOR DE MARIA CACERES MANRIQUE

Key words: Sick-bed helper, charge, nursery diagnosis, tiredness in sick-bed helper role
performance.

DESCRIPTION

Help is every time needed by elderliness people. The tiredness diagnosis in the sick-helper
role is taken into account in the performance which is also included in the nursery process.
The charge is measured by Zarit scale. Associated factors to the charge of hospitalized
people sick-bed helper in HURGV, the diagnostic prevalence and its relation to the charge
were established in this paper.

Materials and methods. A 300-sick-bed-helper — transversal cut survey. Sociodemographic
variables were obtained and an instrument to measure the charge was applied. The data
were put in system and analyzed in EPI-INFO 6.04b; and the factors in STATA 7, the relation
between variables and diagnosis was established by logistic regression.

Results. Diagnostic prevalence 32% established with 2 defined characteristics (IC 95% 26.8-
37.6) Sick-helper profile: Woman 81.7%, housewives 41%, Educational degree from 0 to 18
learned and approved school years. Tiredness manifestations: Stress 62% and state of mind
59.7%. As a protector factor of tiredness to have a worried relative about the sick-bed helper
health conditions OR 0.49 (IC95% 0.24-0.99) was determined and as risk factors to be
professional OR 2.87 (IC95% 1.46 - 5.65) dedicating more Than a 7-hour-caring OR 1.06
(IC95% 1.02-1.11), presenting a regular or bad health state OR 2.16 (IC95% 1.19-3.90),
consulting a doctor al least once OR 2.43 (IC95% 1.18-4.97), to be older 40 years old OR
1.02 (IC95% 1.00-1.04) and having a heavy or light overcharge OR 1.03 (IC95% 1.01-1.05).
3 factors which explained 44.2% of variability were also showed by the factors analysis of
main components: Sick-bed helper impact, interpersonal and self-efficiency expectations.
Discussion. The prevalence was greater compared with the study of Pedro J. (10.7%) the
same factors were found in the charge interview, although with different values.

" Thesis of grade.
“ Faculty of health. Nursing attention in critical care specialitation. lbafiez Alfonso Luz
Eugenia



INTRODUCCION

El patron epidemioldégico de América Latina sefiala que en muchos paises las
enfermedades cronicas comparten los primeros lugares de morbi- mortalidad con

las enfermedades agudas y que éstas tienen tendencia a incrementar.

La proporcion de poblacién de mas edad es cada vez mayor, lo cual resulta en un
evidente aumento del nimero de personas que necesiten algun tipo de ayuda vy
también aumenta el niamero de cuidadores (2). Segun datos del Instituto de
Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) creado en 1978, en Espafa se estima
que el porcentaje de personas que presentan una dependencia importante esta

entre el 10 y el 15% de los mayores de 65 afios” .

Por lo general la familia es la que asume la mayor parte del cuidado de estas
personas (72% de la ayuda). En cada una suele haber un cuidador principal que
responde a dicha circunstancia, sin que se haya llegado a ello por un acuerdo
explicito entre sus miembros. Estas personas pueden experimentar cansancio o

agotamiento® .

El proceso de enfermeria como herramienta sistematizada permite llegar a la
definicion de un diagndstico al cumplirse las caracteristicas que lo definen. Uno de
los diagndsticos de Enfermeria que se encuentra presente en personas que se
ocupan del cuidado de otros, es el “Cansancio en el Desempefio del Rol del

Cuidador”. En un estudio de prevalencia de diagndsticos de enfermeria se

! SANCHEZ B. El arte y la ciencia del cuidado. Habilidad de cuidado de los cuidadores de
Eersonqs en situacion de enfermedad crénica. Universidad Nacional de Colombia, 2002.

MARTIN M, SALVADO [, NADAL S., MIJI LC, RICO JM, LANZ, TAUSSING MI. Diversidad de las
situaciones de cuidado. Adaptacion para nuestro medio de la escala de sobrecarga del cuidador
3de Zarit. Revista de Gerontologia (publicacion periédica en linea), 1996.

Ibid.



evidencio que el “Cansancio en el Desempefio del rol del Cuidador” era del 51% y
el “Riesgo de Cansancio en el rol del Cuidador” del 10.7%, dicho estudio estaba
basado en la taxonomia de la Asociacidon Norte Americana de Diagnésticos de
Enfermeria (NANDA) versién 1999-2000%,

En nuestro medio no se conoce la prevalencia de este diagnostico, ni los factores
asociados a la carga del cuidador y su relacién con el diagndstico “Cansancio en
el desempefio del Rol del Cuidador”, por esta razén, este trabajo pretende
determinar la prevalencia del diagnostico de enfermeria, medir la magnitud de
carga del cuidador de personas hospitalizadas evaluado a través de la entrevista
de Carga del Cuidador®, determinar su relacién con criterios externos asociados al
cuidado, asi como situar el concepto de carga en un marco tedrico y su posible
asociacion con la prevalencia del Diagnostico de Enfermeria Cansancio en del

Desempefio del Rol del Cuidador.

* DE PEDRO J. GALLO J, ZAFORTEZA C., BOVER J, GALMES A. Prevalencia de los
diagnésticos enfermeros en el paciente geriatrico después de alta y su evolucion. En: Revista
multidisciplinar de Gerontologia. Marzo de 2001.

5 |bid.



1. OBJETIVOS

- Establecer la prevalencia del Diagnostico de Enfermeria “Cansancio en el

desempefio del Rol del Cuidador”.

- Determinar los factores asociados a la carga del cuidador de personas
hospitalizadas en los servicios de Medicina Interna, Quirargicas, Neurocirugia,
Ortopedia y Oncologia del Hospital Universitario Ramon Gonzéalez Valencia. y su
relacion con las caracteristicas definitorias del diagnostico “Cansancio en el

desempeiio del Rol del Cuidador “.

- Determinar la relacibn existente entre la carga del cuidador y el

Diagnéstico de Enfermeria “Cansancio en el Desempefio del Rol del Cuidador”.



2. MARCO TEORICO

La enfermeria como ciencia del cuidado se sustenta en una relacion humana y
social, siendo el cuidado de enfermeria en esencia un proceso de interaccion
persona — persona, dirigido a cuidar, apoyar y acompaiiar a individuos y colectivos
en el logro, fomento y recuperacion de la salud, mediante la satisfaccion de sus
necesidades humanas fundamentales®. La responsabilidad y tarea del cuidado
requiere el desarrollo de habilidad de parte de quien la asume y el reconocimiento

de la misma es importante para promover el apoyo necesario en su desarrollo.

Es importante comprender que no todas las personas estan en la capacidad de
desarrollar un potencial de cuidado con una persona en situacion de enfermedad,
o bien por que no tiene el interés de hacerlo o por que ha desarrollado habilidades
diferentes en las que encuentran riqueza personal’. Si bien es cierto que los
cuidadores constituyen un recurso valioso, también es cierto que se trata de un
recurso vulnerable, cuya tarea implica tal responsabilidad que acarrea importantes
consecuencias para su bienestar fisico, psicolégico y social®. Uno de los riesgos
es desarrollar cansancio del desempefio del rol del cuidador, lo cual lo limita para

cuidar a otro.
2.1 EL ROL DEL CUIDADOR PRINCIPAL

Cuidar es imprescindible para la vida y para la perpetuidad del grupo social siendo

una situacion que muchas personas a lo largo de sus vidas acaban

® BREILH J. Epidemiologia: economia, medicina y politica, Marzo — Abril de 1986.

" SANCHEZ, Op. Cit.

® MONTORIO I, FERNANDEZ MI, LOPEZ A., SANCHEZ M. La entrevista de carga del cuidador.
Utilidad y validez del concepto de carga. Anales de psicologia, 1998.
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experimentando. Lo ideal es promover la cura de uno mismo, pero en algunas
etapas o situaciones no es posible hacerlo cuando surge la figura y el rol del

cuidador®.

Se denomina Cuidador Principal (CP) a la persona, familiar o no, que proporciona
la mayor parte de los cuidados y apoyo a las personas que por razon de edad o
incapacidad no son totalmente independientes y gracias a ello les permiten seguir
viviendo en su entorno de manera confortable y segura. EI CP enfrenta cada dia
retos imprevistos presentando alteraciones en la salud fisica y emocional’® .

El rol del cuidador ha estado presente a lo largo de la historia. A través del tiempo
este papel se ha visto modificado por los avances técnicos y cientificos que han
dado lugar al cuidador profesional enfermeras y comadronas. El cuidador informal
desarrolla una funcion fundamental en la sociedad y se caracteriza por su escasa
o nula formacion asistencial, porque no son remunerados y porgue su jornada de

trabajo no tiene limites establecidos™®.

De acuerdo con Philip y Young 1988%, el cuidador informal es “la persona,
familiar, conyuge o amigo” que proporciona la mayor parte del apoyo diario a quien
depende de cuidado, viviendo con o separadamente de dicha persona. Beli y
Gibbons (1989), por su parte, insisten en que los cuidadores son los familiares,
amigos 0 vecinos que permiten seguir viviendo en la comunidad de una manera
confortable y segura a las personas a las que, por motivo de su edad avanzada o

incapacidad, les resulta totalmente imposible vivir de una manera independiente®® .

° RODRIGO D., HERRERO MP, RIVERA M., DE LA HOZ MM. Cuidar al cuidador: objetivo de

enfermeria. Enero de 2004.

1 GARCIA E., MORENO R., RIVERA MI., ROBLEDO |., RODRIGUEZ R. Cuidador principal.

¢, Quién me cuida a mi?, Marzo de 2001.

Y RODRIGO D. Op. Cit.

2 FLOREZ, JA., ADEVA J., GARCIA MC., GOMEZ MP. Psicopatologia de los cuidadores

Psabituales de ancianos. Departamento de Medicina. Universidad de Oviedo. Jano EMC, 1997.
Ibid.



Las caracteristicas mas comunes del cuidador informal: mujer, esposa o hija del
adulto mayor normal; tienen en general un nivel cultural bajo, disfrutan de poco
apoyo y perciben también como insuficiente el apoyo (fisico, instrumental,
psiquico, etc.) que reciben. La mayoria de los autores insisten en el nivel excesivo
de trabajo que realizan estas personas y en la duracion prolongada de los
cuidados, a veces, bastante delicados (sondas, catéteres, dispositivos de

alimentacion, cuidados de una ostomia, etc.)™.

Un estudio realizado en Espafia mostré que mas del 43% de los cuidadores
actuales de los ancianos son sus hijas, frente al 5.8% de hijos que se
responsabilizan de estos mismos cuidados. Asi mismo, las nueras también
desempefian un papel esencial en la atencion a los ancianos. El perfil medio de
las personas que dedican parte de su tiempo al cuidado de los ancianos viene
definido por “mujer de 52 afios, con bajo nivel de estudio y ademas ama de

casa™® .

“Si bien es cierto que los cuidadores constituyen un recurso valioso, también es
cierto que se trata de un recurso vulnerable, cuya tarea implica tal responsabilidad
gue acarrea importantes consecuencias para su bienestar fisico, psicolégico y
social'®. La experiencia de cada cuidador es Unica, ya que son muchos los

aspectos que hacen que esta experiencia difiera de cuidador a cuidador.

Un estudio realizado por el IMSERSO (1995) en Esparfia sobre la situacion del
cuidador informal, los cuidadores manifiestan que la limitacion del tiempo libre y la
reduccion de las actividades sociales, el deterioro de su salud, la pérdida de
intimidad, los sentimientos de malestar, la carga econdmica y los problemas
laborales son repercusiones especialmente importantes que se derivan de su rol

de cuidadores hace referencia a un consenso generalizado entre los

 Ibid.
' |bid.
' MONTORIO I, Op. Cit.



investigadores respecto a que la situacion de cuidar es una de las situaciones que
genera estrés crénico mas intrinsecamente representativas'’. En este estudio se
estim6 que el porcentaje de personas mayores que presentan una dependencia
importante esta entre un 10% y un 15% de las personas mayores de 65 afos. Por
lo general la familia es la que asume la mayor parte del cuidado de estas personas
(72% de la ayuda). En cada familia suele haber un cuidador familiar que responde
a las circunstancias de cada familia, sin que se haya llegado a ello por un acuerdo

explicito entre los miembros de la familia®®.

Las multiples responsabilidades del cuidado dificultan que estas personas puedan
disponer del tiempo y fuerzas necesarias para cuidarse a si mismas. No obstante,
los cuidadores que quieran disfrutar de un mayor bienestar tanto emocional como
fisico en la situacion de cuidado de la persona a cargo, asi como desarrollar un
optimo rendimiento en las tareas relacionadas con el cuidado, necesitan darse

cuenta de la importancia que tiene cuidar de si mismo y aprender como hacerlo.
2.2 CANSANCIO EN EL DESEMPENO DEL ROL DEL CUIDADOR

El cansancio en el desempefio del rol del cuidador, constituye una situacion
tipicamente generadora de estrés en las personas encargadas de tal cuidado, con
importantes consecuencias para su bienestar fisico, psicologico y social. El
concepto de cansancio se remonta a principios de los afios 60, concretamente a
un trabajo (Brad y Sainsbury, 1963), realizado para conocer qué efectos tenia
sobre las familias el hecho de mantener en la comunidad a pacientes
psiquiatricos, como parte de la asistencia psiquiatrica comunitaria que se estaba
implantando en Gran Bretafia en ese tiempo. El interés principal de este trabajo,

era conocer como afectaba a la familia y a la vida doméstica la convivencia con

7 bid.
'8 |bid.



éste paciente, las cargas econdmicas y la verglenza por tener a un paciente

psiquiatrico en la familia®®.

El cansancio en el desempefio del rol de cuidador puede conducir a la
claudicacion familiar, la cual se manifiesta por: cansancio fisico, expresiones de
dificultad para realizar las tareas, estrés mantenido, falta de apoyo familiar y falta
de recursos materiales y clinicos. Si esta situacion se mantiene, corre el riesgo de
desarrollar patologia crénica o depresién®. La claudicacién se define como la
incapacidad de los miembros de la familia para ofrecer una respuesta adecuada a
las multiples demandas y necesidades del paciente?. La crisis de claudicacion
familiar se produce cuando los miembros del grupo familiar claudican a lavez y es
consecuencia de una reaccion emocional aguda de los familiares a cargo de la

persona en evento de enfermedad, y en especial del cuidador®® .

Esta crisis emocional familiar suele tener unos desencadenantes comunes, siendo
los mas frecuentes: la aparicion de sintomas nuevos o el agravamiento de algunos
preexistentes, dudas sobre el tratamiento previo o su evolucion, sentimientos de

pérdida, miedo, incertidumbre y agotamiento del cuidador®.

Por otra parte, estudios realizados acerca de cuales son las necesidades del
cuidador principal han puesto de manifiesto que las mas importantes y urgentes
son las siguientes®: informacién que abarque una amplia gama de temas,
formacion en diferentes habilidades, apoyo emocional y férmulas adecuadas para
facilitar el descanso.

19 pid.

2 MUNOZ F., ESPINOZA JM., PORTILLO J., RODRIGUEZ G. La familia en la enfermedad
terminal. Medicina de la familia. Noviembre — Diciembre de 2002.

L |bid.

2 bid.

% |bid.

** FLOREZ JA., Op. Cit.



No son estas las Unicas necesidades evidentes e inmediatas del cuidador informal.
Existen otras: econdémicas, instrumentales, de ocio y diversion, de ayuda en las
funciones domésticas, en el cuidado fisico, en las compras, etc. No obstante, las

sefialadas anteriormente son las que presentan una mayor demanda®.
2.3 CARGA DEL CUIDADOR

La carga es un concepto clave en la investigacion de las repercusiones del
cuidado de las personas mayores sobre la familia. Desde su aparicion ha sido
ampliamente utilizado en la investigacién gerontoldgica del proceso de cuidar y
sus efectos. Asi, el sentimiento de carga del cuidador se ha definido como un
importante factor tanto en la utilizacién de servicios de larga estancia, como en la
calidad de vida de los cuidadores (Poulshock y Deimling 1984). Algunos estudios
se han centrado en medir la carga del cuidador e identificar las caracteristicas de
la persona mayor (estado fisico, mental y emocional) y del propio cuidador (estado
de &nimo, salud y mecanismos de afrontamiento) que estan asociados con los

sentimientos de carga®.

Zarit y su grupo de colaboradores consideraron la carga de los cuidadores como la
clave del mantenimiento de las personas con demencia en la comunidad y
elaboraron un procedimiento para su evaluacion, la “Entrevista sobre la Carga del
Cuidador” (Zarit, Rever, Bach, Peterson 1980), probablemente el instrumento mas
utilizado para la evaluacion de la carga familiar en gerontologia. Este estudio
marcé el inicio del interés por los aspectos conceptuales entorno a la nocion de
carga de los cuidadores de familiares mayores, su evaluacién y su investigacién®’.
Este instrumento fue validado en Espafia por Martin y Cools en 1996. Se trata de
un instrumento autoaplicado de 22 items, que exploran los efectos negativos sobre

el cuidador en distintas areas de vida. Cada pregunta se evalla mediante escala

%% |bid.
% MONTORIO, Op. Cit.
" Ibid.



tipo likert con 5 posibles respuestas la puntuacion total es la suma de todos los

ftems y el rango, por lo tanto oscila entre 22 y 110%.

En la validacion espafiola se proponen los siguientes puntos de corte: 22 — 46 no
sobrecarga, 47 — 55 sobrecarga leve y de 56 — 110 sobrecarga intensa. En dicho
trabajo, la sensibilidad fue del 84.6% y la especificidad del 85.3% para el primero

y del 89.7% y 94.2% respectivamente para el segundo?.
2.4 LA ENTREVISTA SOBRE LA CARGA DEL CUIDADOR

Distintos trabajos que han utilizado este instrumento informan de unas buenas
propiedades psicométricas. Las puntuaciones de carga correlacionan
significativamente con sintomas psicopatologicos en el estado de animo y la salud
fisica del cuidador, asi como la calidad de la relacién entre el cuidador y el

receptor de cuidados®.

En esta investigacion participaron 107 personas: 62 cuidadores y 47 receptores.
Los resultados mostraron tres dimensiones subyacentes a la carga de cuidador:
impacto del cuidado, carga interpersonal y expectativa de autoeficacia, mostrando

que la carga es un constructo disperso y multidimensional.

En un estudio de reciente adaptacién en Espafia®’ , coincide en la existencia de 3
factores subyacentes: Impacto del cuidado (sobrecarga), calidad de la relacion

interpersonal (rechazo) y expectativas de autoeficacia (competencia) *.

8 ZARIT SH., REVER KE., BACH-PETERSON JO. Relatives of the inpaired Elderly of Feelings of
Burden, Gerontologist, 1980.
29 |h;
Ibid.
% MONTORIO, Op. Cit.
*! Ibid.
*2 Ibid.
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En el andlisis de factores de la escala revel6 la existencia de estos tres factores
gue explican el 53.8% de la varianza con un alfa de cronbach de 0.91. Y el
analisis de validez del constructo mostré una fuerte correlacion de la sobrecarga
del cuidador con su estado de salud mental medido en el General Health
Questionnarie, Lobo 1986 y con la presencia de trastornos de comportamiento en

el paciente™.

En un estudio de seguimiento realizado en Canada publicado por JAMC en junio 8
del 2004, se estudiaron 89 cuidadores de mujeres con cancer de seno avanzado,
se midié la carga usando el instrumento de Zarit; concluyeron que es el indicador
mas importante entre ansiedad y depresion®*; ademéas observaron que en el
periodo terminal el 77% de los cuidadores pierden el trabajo debido a las
responsabilidades del cuidado y que el costo de los medicamentos es el

componente mas importante de la carga financiera®.
2.5 PROCESO DE ENFERMERIA

Enfermeria se define como “el diagndstico y tratamiento de las respuestas
humanas a problemas de salud reales o potenciales” que pueden ser aplicables a
una comunidad, lo cual se interviene proporcionando los mejores cuidados para
obtener, bajo éstos, el incremento de la calidad de vida®*. El proceso de
enfermeria estd definido como el “método sistematizado de brindar cuidados

humanisticos centrados en el logro de objetivos en forma eficiente™”.

* Ibid.
% GUNFELL E., COYLE D., WHELAN T., CLINCH J. Carga del cuidador familiar: resultados de un
estudio longitudinal de paciente con cancer de seno y sus cuidadores principales. JAMC, Junio de
2004.
* bid.
:s IBANEZ LE., SARMIENTO LV. El proceso de enfermeria. Bucaramanga: UIS, 2003.

Ibid.
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Es una metodologia creada por los profesionales de Enfermeria para mejorar la
calidad de atencion, vinculando a aquellas personas en la participacion activa de
su autocuidado, en los niveles de promocién, prevencion, tratamiento vy
rehabilitacion, para asi adquirir un equilibrio entre mente y cuerpo que se traduce

en salud.

De forma acelerada el proceso de enfermeria ha ido avanzando y modificando sus
componentes sin perder su esencia. Autores como Lida Hall (1955), Louis
Knowells (1966), Bloch (1974), Roy (1975), Aspinal (1976), entre otros, han
perfeccionado el proceso de enfermeria que se conoce hoy y se compone de 5

fases, dentro de las cuales se destaca el Diagnostico.
2.6 DIAGNOSTICO

Es un “juicio clinico sobre las respuestas del individuo, familia o comunidad a

problemas de salud/ procesos vitales reales o potenciales®.

El diagndstico de enfermeria Cansancio en el Desempefio del Rol de Cuidador se
define como la dificultad para desempefiar el papel de cuidador de la familia y
presenta las siguientes caracteristicas definitorias®:

Actividades del cuidador: Dificultad para completar o llevar a cabo las tareas
requeridas, preocupacion por lo cuidados habituales, inquietud ante el futuro
respecto a la salud de la persona cuidada y la habilidad del cuidador para
atenderla, inquietud sobre el receptor de los cuidados si el cuidador se pone
enfermo o muere, cambio disfuncional en las actividades del cuidador, inquietud

sobre la posible institucionalizacién del receptor de los cuidados.

38 .

Ibid.
¥ HEILA SR. Diagnésticos enfermeros: definicion y clasificacion. North American Nursing
Diagnosis Association (NANDA). 3 ed. Madrid: Elevier, 2003.
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Estado de salud del cuidador Fisica: Trastornos gastrointestinales (por ejemplo
dolores gastricos leves, vomitos, diarrea, Ulcera  péptica recurrente),

erupciones, hipertension, enfermedad cardiovascular, diabetes, fatiga y cefalea.

Emocional: Afrontamiento individual deteriorado, sentimientos de depresion,
trastornos del suefio, cOlera, estrés, somatizacion, nerviosismo creciente,
labilidad emocional creciente, impaciencia, falta de tiempo para las necesidades

personales, frustracion.

Socioecondmica: No participacion en la vida social, cambio en las actividades de

tiempo libre, baja productividad laboral, rechazo de promociones profesionales.
Cuidador-receptor de los cuidados

Relaciones: Duelo o incertidumbre sobre el cambio de relaciones con el receptor
de los cuidados, dificultad para ver como afecta la enfermedad al receptor de los

cuidados.

Procesos familiares: Conflicto familiar, preocupacion por los miembros de la

familia.
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3. MATERIALES Y METODOS

3.1 TIPO DE ESTUDIO

Estudio de corte transversal

3.2 POBLACION

Cuidador principal de personas hospitalizadas en los servicios de Medicina

Interna, Quirargicas, Neurocirugia, Ortopedia, y Oncologia del HURGV, durante

los meses de Agosto a Septiembre del 2004.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSION

e Cuidador principal, con edad mayor de 18 afios.

e Cuidadores que acepten participar en el estudio.

3.4 CRITERIOS DE EXCLUSION

e Cuidadores con alteraciones conductuales y de comportamiento.

e Cuidadores con problemas de comunicacion.

3.5 TAMANO MUESTRA

Se calculdé una muestra de 300 cuidadores que permite obtener la
prevalencia del Diagnostico de Enfermeria Cansancio en el Desempefio del Rol
del Cuidador del 15% con un IC 95% entre 11 y 19%; con un error alfa del 5% y

beta del 20%. Adicionalmente esta muestra permitia contar con mas de 5
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individuos por cada reactivo del instrumento de evaluacion de la Carga del Rol del

Cuidador® .

3.6 VARIABLES

* De Salida: Cansancio del rol del cuidador y Carga del cuidador

* Variables explicatorias: se recolectaron variables sociodemogréficas, tanto del

cuidador como de la persona cuidada. En el Cuadro 1 se observa la definicion

operacional de las variables.

Cuadro 1. Definicion operacional

NOMBRE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION ESCALA DE
OPERACIONAL MEDICION
1. Caracteristica | Datos objetivos 0 subjetivos que |1. Si Nominal
definitorias  del | determinan la presencia o ausencia|0. No
diagnostico del diagnéstico
2. Parentesco | Relacién de consanguinidad o no| 1. Padres
con la persona|entre el cuidador principal y la|2. Compafiero
cuidada persona cuidada. 3. Hijo Nominal
4. Hermano
5. Amigo
6. Empleado
7. Ninguno
8. Otro
3. Tiempo de|Tiempo que lleva cuidando a la|Pregunta al | Continua en
cuidado persona enferma. cuidador dias
4. Edad de la|Tiempo transcurrido entre la Datos obtenidos | Continua en
persona cuidada | fecha de nacimiento y el momento de la Entrevista |afos
actual con el Cuidador
5. Tipo de | Patologia por la cual se encuentra | 1.crénica Nominal
enfermedad de la | hospitalizada la persona receptora|0.aguda
persona a su|de cuidados
cargo

“ MONTORIO, Op. Cit.
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NOMBRE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION ESCALA DE
OPERACIONAL MEDICION
6. Género del|Caracteristicas organicas que 1.Masculino Nominal
cuidador diferencian al hombre de la mujer 0.Femenino
7. Edad del| Tiempo transcurrido entre la Datos obtenidos | Continua en
cuidador fecha de nacimiento y el momento de la Entrevista | afos
actual con el Cuidador
8. Nivel Afios de estudio cursados v |Pregunta sobre el | Continua
Educativo del | aprobados total de afios
cuidador cursados y
aprobados
9. Estado Conjunto de situaciones  Juridicas | 1. Soltero Nominal
Civil del cuidador | que relacionan a cada persona con | 2. Casado
la familia de donde proviene, o con | 3. Union Libre
la familia que ha conformado y con | 4. Viudo
ciertos hechos fundamentales de la | 5. Separado
personalidad.
10. Ocupacion | Oficio o actividad la cual le ocupa la | Datos obtenidos | Nominal
del cuidador mayor parte de su tiempo y le|del formulario de
genera ingresos econdmicos. valoracion
11. Tiempo en Tiempo que dedica al trabajo Pregunta al | Continua en
horas que cuidador horas
laboraba el
cuidador
12. Tiempo en Tiempo actual que dedica al trabajo | Pregunta al | Continua en
horas que trabaja cuidador horas
el cuidador
13. Tiempo de|Tiempo que dedica a la persona |Pregunta al | Continua en
dedicacién diaria | bajo se cuidado cuidador horas
a la persona a su
cuidado
14. Tiempo de|NuUumero de dias a la semana que le | Pregunta al | Continua en
cuidado semanal |dedica a la persona a cargo cuidador dias
15. Salud | Como el cuidador percibe su estado | 4. Muy buena Escala Licker
autopercibida del | de salud durante el tiempo que lleva | 3. Buena
cuidador cuidando a la persona a su cargo. 2. Regular
1. Mala
0. Muy mala
16. Alteracion del | Presencia de signos y sintomas que | Pregunta al | Nominal
Estado Salud del | alteran el adecuado funcionamiento | cuidador

cuidador

del organismo.
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NOMBRE DEFINICION CONCEPTUAL DEFINICION ESCALA DE
OPERACIONAL MEDICION
17. Utilizacion de | NUmero de visitas al médico que ha | Pregunta al | Continua
servicios de | realizado el cuidador en los ultimos | cuidador
salud meses
18. Relacién con | Empatia que existe entre cuidador y | 4. muy buena Escala Licker
la persona a su|la persona receptora de cuidado 3. buena
cuidado 2. regular
1. mala
0. muy mala
19. Carga Diferentes aspectos del impacto | Entrevista de | Escala Licker
subjetivo del hecho de cuidar carga formato de
22 preguntas
medidas asi:
1.nunca
2.raravez
3.algunas veces
4.casi siempre
5.siempre
Impacto del |Efectos que la prestacion de | Entrevista de | Escala Licker
cuidado cuidados a un familiar mayor tiene | carga del
para el cuidador cuidador
Carga Elementos referidos a la relacién | Entrevista de | Escala Licker
interpersonal que el cuidador mantiene con la|carga del
persona mayor cuidada. cuidador
Expectativas de | Creencias del cuidador sobre su|Entrevista de | Escala Licker
autoeficacia capacidad para cuidar a su familiar. | carga del
cuidador

3.7 RECOLECCION DE LA INFORMACION

El

estudio, donde se incluyeron ademas de las caracteristicas sociodemograficas y
del cuidado, aspectos del cuidador, caracteristicas definitorias del Diagndstico

“Cansancio en el desempefio del rol del cuidador” la NANDA vy el

cuestionario: Entrevista de carga (Anexo A).

Para su aplicacion se reviso el articulo sobre la Entrevista de carga del cuidador,

utilidad y validez del concepto de carga, con una consistencia interna de 0.79
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medido por escala likert*, con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.91 y validada
por Martin y cols®®. Se trata de un instrumento autoaplicado de 22 items, que
exploran efectos negativos sobre el cuidador en distintas areas de su vida: salud
fisica, psiquica, actividades sociales y recursos econémicos.

Las integrantes del grupo investigador aplicaron el instrumento en forma individual
pidiéndole al cuidador el consentimiento informado para su participacién en el

estudio.

El instrumento fue diligenciado en 20 minutos en el horario de 11:00 a 4:00 p.m.
horario de visita del Hospital Universitario Ramon Gonzalez Valencia (HURGV), en
los Servicios anteriormente mencionados. Cada item cubre todo el continuo de la
actitud, se trabaja desde un polo positivo donde 5 es siempre, hasta un polo
negativo 1 que es nunca. Las afirmaciones expresan solo una relacion logica. Se
seleccioné un continuo de respuestas que representan una escala ordinal de la
que solo debe ser marcada una opcién. Este trabajo fue aprobado por el comité

de ética de ésta institucion.

3.8 ANALISIS DE DATOS

Una vez recolectada y codificada la informacion, se credé una base de datos doble
en programa EPI-INFO version 6.0b se contrastd con el subprograma validate
para determinar los errores e inconsistencias de digitacion de los datos. Para
establecer la prevalencia del diagnostico de enfermeria “Cansancio en el
desempeiio del Rol del Cuidador” se tuvo en cuenta que estuvieran presentes al
menos 2 caracteristicas definitorias, una de ellas, manifestar sentirse cansado de

cuidar a la persona a su cargo.

L bid.
2 GRUNFELL E. Op. Cit.
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En el andlisis univariado se establecié la frecuencia de cada una de las variables,
calculandose la mediana, primer cuartil (Q1) y segundo cuartil (Q3) para las
variables continuas, ya que ninguna de ellas presenté distribucibn normal.
Posteriormente con el analisis bivariado, se establecié la relacion entre el
cansancio y las variables sociodemograficas y la carga del cuidador, para lo cual
todas aquellas variables que mostraron asociacion con el diagnéstico de
enfermeria “Cansancio en el desempefio de Rol del Cuidador” o cuya p fuera < de
0.2 se incluyeron en un modelo de regresion logistica para establecer su relacion
con dicho diagnéstico. Al modelo resultante se le realizé una prueba de bondad
de ajuste para determinar qué tanto predice los resultados encontrados. Algunas
de las variables continuas se dividieron por su mediana para ser incluidas en el
modelo. Para todos los calculos se consider6 significativa la asociacion cuando la

p era menor de 0.05

La validez de constructo del instrumento usado para medir la carga del cuidador,
se estableci6 mediante el andlisis de factores en el programa Stata 7. Para ello
se realiz6 una correlacion de todos los reactivos verificando que la mayoria de las
correlaciones estuviesen muy cercanas o por encima de 0.3. Posteriormente se
realiz6 el analisis de componentes principales y se graficé la pendiente de catell.
Con base en ella se decidi6 retener 3 factores y realizar rotacion varimax. Se hallé
el peso de cada uno de los reactivos en cada uno de dichos factores.
Dependiendo de los reactivos que pesaron para cada factor se definio un
constructo para dicho factor. Se calculo Alfa de crombach para cada uno de los

constructos.

3.9 CONSIDERACIONES ETICAS

El trabajo fue aprobado por el Comité de Etica de la Empresa Social del Estado

Hospital Universitario Ramdn Gonzalez Valencia. Se tuvo en cuenta la Resolucién
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8430 del Ministerio de Salud 1993 (Titulo Il de las Investigaciones en Seres
Humanos. Capitulo 1 De los Aspectos Eticos de la Investigacion en Seres

Humanos).

Se respetaron los principios éticos de beneficencia, no maleficencia, justicia y
autonomia. Obteniéndose consentimiento informado de cada uno de los

participantes. (Anexo B)

La informacion obtenida durante el proceso de investigacion fue de manejo
estrictamente confidencial por el grupo investigador. En la base de datos no se
digitaron los nombres de las personas encuestadas para evitar que la informaciéon

personalizada pueda ser divulgada con fines diferentes.
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4. RESULTADOS

Se encuestaron 300 cuidadores principales de pacientes hospitalizados en los
servicios de medicina interna, quirdrgicas, neurocirugia, ortopedia y oncologia del
HURGYV con edades entre 18 y 85 afios, con una mediana de 40 afos de los
cuales el 81% son mujeres y el 33% de ellas son amas de casa, con un nivel
educativo entre 0 y 18 con una mediana de 7 afios cursados y aprobados. Las
manifestaciones relacionadas con el cansancio que mas se presentan son estrés
(62%), cambios en el estado de animo (59.7%), dolor de cabeza (58.7%), y

nerviosismo creciente (52%).

La descripcion de las variables sociodemograficas se muestra en los Cuadro 2y 3.
En el Cuadro 4 se presentan los factores asociados al diagndstico de enfermeria
“Cansancio en el desempefio del Rol del Cuidador”, obtenidos por analisis

multivariado de regresion logistica.

Cuadro 2. Variables sociodemograficas medidas en escala continua.

VARIABLE MIN-MAX Q1 M Q3
Tiempo que lleva cuidando a 1-7310 6 15 150
la persona (dias)
Edad de la persona cuidada (afios) 1-98 32 55 73
Edad cuidador 18-85 30 39 50
Escolaridad cuidador (afios) 0-18 2 7 11
Tiempo horas dedica al cuidado 1-24 4 6 10

Q1: cuartil 25 Q3: cuartil 75 M: Mediana
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Cuadro 3. Variables sociodemograficas medidas en escala nominal.

VARIABLE N %
Enfermedad de la persona cuidada
Agudos 93 33
Cronicos 207 67
Genero
Masculino 55 18
Femenino 245 82
Clase de ocupacion
Profesionales y técnicos 58 19
Otros 242 81
Parentesco
Padres 112 37
Compafero 52 17
Hijo 46 15
Hermano 29 10
Otros 61 21
Estado civil del cuidador
Soltero 89 30
Casado 99 33
Unidn libre 74 24
Viudo 17 6
Separado 21 7
Relacion persona cuidada
Mala y regular 22 7
Buena y muy buena 278 93
Carga del cuidador (puntos)
No sobrecarga 151 50
Sobrecarga Leve 78 26
Sobrecarga intensa 71 24

N: Nimero de personas

En cuanto a la prevalencia del Diagnostico de Enfermeria: Cansancio en
Desempefio del Rol de Cuidador se establecio que con 2 caracteristicas
definitorias, donde una fuera expresar el cansancio por cuidar a la persona a su
cargo, fue de 32% (IC 95% 26.8%-37.6%).
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Cuadro 4. Factores asociados al diagnéstico cansancio en el desempefio del

rol del cuidador.

VARIABLE OR (IC 95%) p

Tener un familiar que se preocupa 0.49 0.24- 0.99 0.050
por la salud del cuidador
Profesionales y técnicos, zapateros 2.87 1.46-5.65 0.002
y modistas Vs Ama de Casa
Por cada hora dedicada al cuidado 1.06 1.02-1.11 0.004
Percibir que la salud del cuidador es 2.16 1.19- 3.90 0.011
regular o mala Vs buena o excelente
Haber consultado al médicode 1 a 5 2.43 1.18- 4.97 0.015
veces
Edad del cuidador mayor de 40 afios 1.02 1.00- 1.04 0.035
(por cada afio)
Tener sobrecarga leve e intensa Vs 1.03 1.01- 1.05 0.033
sin sobrecarga

OR: Odds Ratio IC 95%: Intervalo de confianza del 95%  p>0.05

Bondad de ajuste: prob. > Chi2= 37

VALIDEZ DE CONSTRUCTO DEL FORMATO

Con respecto a la evaluacion de la validez de constructo en el instrumento para

medir la carga se consideraron 3 factores segun el método grafico que se muestra

en la Figura 1 (Pendiente de catell).

Figura 1. Pendiente de Catell

6 -

Eigenvalues
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Los resultados de analisis factorial de componentes principales con rotacion
varimax, para el estudio de la estructura factorial de la entrevista de carga se
presenta en el Cuadro 5. Se observa la presencia de 3 factores; Impacto del
cuidado: factor 1, Expectativas de autoeficacia: factor 2, Interpersonal: factor 3.

En conjunto los 3 factores explican el 44.2% de la varianza.

Se realiz6 consistencia interna del formato obteniéndose un puntaje de 0.82 segun
el indice de alpha de Cronbach.

Cuadro 5. Aporte de los reactivos en cada uno de los factores.

REACTIVO

ph,‘?_ ASPECTO Impacto Expectativas | Interpersonal
2 | Insuficiente tiempo propio 0.64 -0.16 -0.23
8 | Considera al familiar como muy dependiente 0.62 0.19 0.18
22 | Grado de carga experimentado globalmente 0.62 0.03 -0.30
3 | Intentos de compatibilizar responsabilidades 0.62 0.10 -0.10
17 | Perdida de control sobre su vida 0.59 0.23 -0.29
10 | Deterioro de la salud 0.57 -0.08 -0.31
1 | El familiar pide mas ayuda de la necesaria 0.53 -0.04 -0.19
12 | Vida social afectada negativamente 0.52 -0.16 -0.36
11 | Falta de intimidad 0.52 0.05 -0.36
6 | Vida familiar afectada negativamente 0.48 -0.08 -0.43
14 | Ser considerado como Unico cuidador posible 0.44 0.36 0.29
20 | Deberia hacer mas por su familiar -0.07 0.78 -0.06
21 | Podria cuidar mejor a su familiar -0.09 0.75 -0.17
15 | Problemas econémicos para cuidar 0.29 0.60 0.17
7 | Miedo por el futuro de su familiar 0.02 0.44 -0.28
13 | Distanciamiento de las amistades -0.04 0.41 0.40
5 | Se siente cerca de su familiar 0.18 0.05 -0.65
18 | Desea dejar el cuidado a otra persona 0.11 -0.05 -0.63
19 | Se siente indeciso sobre su familiar 0.19 0.34 -0.61

24



REACTIVO

p,:g ASPECTO Impacto Expectativas | Interpersonal

4 | Se siente avergonzado por su familiar 0.20 0.11 -0.57

16 | Incapacidad para cuidar mucho mas tiempo 0.28 0.11 -0.56

9 | Se siente tenso cerca de su familiar 0.41 0.17 -0.46
Alpha de Cronbach 0.80 0.62 0.74

Preg: Niumero de pregunta
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5. DISCUSION

La prevalencia del diagnéstico de enfermeria: Cansancio en el desempefio del rol
del cuidador, fue del 32%, siendo mayor que la reportada en el estudio de
prevalencia de los diagndsticos de enfermeria en el paciente geriatrico después
del alta y su evolucién (Pedro J. 2001), donde solo fue del 10.7%. Aclarando que
en éste estudio se determind la prevalencia teniendo en cuenta dos caracteristicas
definitorias una de ellas la manifestacion verbal de cansancio por parte de los

entrevistados, al cuidar a la persona a su cargo.

Se encontré que, a mayor cansancio es mayor la carga que presenta el cuidador.
Es decir que hay una relacidén estrecha entre el Diagnostico de Enfermeria y el
Instrumento de Zarit. Se pudo establecer como factor protector el tener a una
persona de la familia que se preocupe por el estado de salud del cuidador; como
factores de riesgo para el cansancio, la clase de ocupacion, la salud y edad del
cuidador, asi mismo el tiempo en horas que dedica diariamente al cuidado y la
frecuencia con la cual consulta al médico. Es la primera vez que se establece
éste tipo de asociacion, ya que no se encontrg literatura en otros estudios sobre
éste punto de andlisis.

En la evaluacién de constructos se encontraron tres factores o dimensiones, la
primera de ellas hace referencia al impacto del cuidado o valoracion por parte del
cuidador acerca de los efectos que tiene en él o ella la prestacion de cuidados a
su familiar (disminucion del tiempo libre, falta de intimidad, deterioro de la vida
social y deterioro de la salud. La segunda dimension que se ha denominado
expectativas de autoeficacia refleja las creencias del cuidador entorno a su
capacidad para cuidar, y su expectativa acerca de sus posibilidades para

mantener en el tiempo la situacion del cuidado. La ultima dimension, carga
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interpersonal, hace referencia a la percepcion que el cuidador tiene acerca de su

relacion con la persona a la que cuida.

En conclusién 1 de cada 3 cuidadores esta cansado, pero no presenta sobrecarga
intensa, segun la Teoria general del estrés? ya que el cuidador debe enfrentarse
con factores estresantes y su respuesta a los mismos se ve distorsionada por el

impacto familiar y estrategias de manejo.

Se encontraron 3 constructos principales que explican el 44.2% de la varianza,
mostrando una estructura factorial similar a la obtenida en el estudio Entrevista de
Carga del Cuidador: Utilidad y validez del concepto de carga, permitiéndonos
reflexionar sobre la necesidad de contar con procedimientos de evaluacién con
claros y consistentes referentes tedricos que den cuenta de las tareas y estresores
presentes en el cuidado, de las formas como el cuidador valora y afronta el
cuidado, de los recursos que dispone y de los efectos que el cuidado provoca en
el cuidador y en el receptor de cuidados.

Una debilidad del presente estudio se presentd al no haberse incluido todas las
caracteristicas definitorias del Diagnéstico de enfermeria; asi mismo para nuevos

estudios debe tenerse en cuenta evaluar la reproducibilidad del instrumento.
Los resultados de este estudio permiten orientar el disefio de planes de cuidado

de Enfermeria y la creacion de grupos de apoyo enfocados al cuidador de
personas con alteraciones en el estado de salud.
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