Cuidadores de Cartagena
Yy su contexto de cuidado:
estudio comparativo

RESUMEN

Objetivo: comparar las caracteristicas sociodemogréficas y de relacién de cuidado de cuidadores de nifios y adultos con enfermeda-
des crénicas discapacitantes de Cartagena, Colombia. Método: estudio descriptivo, cuantitativo, de corte transversal. Se realizé un muestreo
no probabilistico, por conveniencia, entre el 2006 y el 2007. Participaron 300 cuidadores: 98 de nifios y 202 de adultos con enfermedades
crénicas. Se utilizé la encuesta de caracterizacion de los cuidadores. Para describir las asociaciones entre las variables seleccionadas se
empled el andlisis factorial de correspondencias miltiples. Resultados: ser cuidador de nifios se asocié con ser padre o madre, ejercer
el rol durante 37 meses o mas, dedicarse a actividades del hogar y estar en unién libre. Ser cuidador de adultos se asocié con pacientes
mayores, llevar 36 meses o menos como cuidador, ser hijo del paciente y estar casado. Conclusiones: las variables que mejor diferen-
ciaron los dos grupos de cuidadores fueron nivel socioeconémico, estado civil y tiempo de dedicacion al cuidado. El grupo de cuidadores
de adultos presenté mayor variabilidad en las distintas categorias estudiadas.
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Caregivers in Cartagena and the
Context for Providing Care: A
Comparative Study

ABSTRACT

Objective: To compare the socio-demographic characteristics and the relationship established by caregivers in Cartagena (Colombia)
who work with children and adults with chronic, disabling illnesses. Method: A transversal quantitative-descriptive study. For convenien-
ce, a non-probability sampling method was applied between 2006 and 2007. Three hundred (300) caregivers took part: 98 working with
chronically ill children and 202 working with chronically ill adults. The caregiver characterization survey was used. A multiple correspon-
dence factor analysis was employed to describe the associations between the selected variables. Results: Being a caregiver for children
is associated with being a parent, performing the role of caregiver during 37 months or more, dedication to domestic activities, and being
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part of a common law marriage. Being a caregiver for adults is associated with older patients, having spent 36 months or more as a care-
giver, being the patient’s offspring, and being married. Conclusions: Socio-economic level, marital status and time dedicated to providing
care were the variables that most differentiate the two groups of caregivers. The group of caregivers working with adults showed the most
variability in the different categories studied.

KEY WORDS

Caregivers, chronic illness, nursing. (Source: DeCs, BIREME).

RESUMO

Objetivo: comparar as caracteristicas socio-demograficas e de relagao de cuidado de cuidadores de meninos e adultos com doencas
crénicas e discapacitantes de Cartagena, Coldmbia. Método: estudo descritivo, quantitativo, de tipo transversal. Entre 2006 e 2007 rea-
lizou-se uma amostragem nao-probabilistica por conveniéncia. Nesta participaram 300 cuidadores: 98 de meninos e 202 de adultos com
doengas cronicas. Aplicou-se a pesquisa de caracterizagdo dos cuidadores. Empregou-se a andlise fatorial de correspondéncias mdltiples
para descrever as associagdes entre as variaveis selecionadas. Resultado: o ser cuidador de meninos foi associado ao ser pai ou mae,
exercer o role durante 37 meses ou mais, dedicar-se as atividades do lar e estar em unido livre. O ser cuidador de adultos foi associado
a pacientes maiores, ter 36 meses ou mais como cuidador, ser filho do paciente e estar unidos por casamento. Conclusodes: as variaveis
que diferencaram melhor os dois grupos de cuidadores foram nivel socioecondmico, estado civil e tempo de dedicagao ao cuidado. O grupo
de cuidadores de adultos teve maior variabilidade nas diversas categorias estudadas.

PALAVRAS-CHAVE

Cuidadores, doenca cronica, enfermagem. (Fonte: DeCs, BIREME).
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Introduccion

Las enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT) son actualmente la principal cau-
sa de muerte en todo el mundo, y ocasionan el doble de las defunciones causadas por
las enfermedades infecciosas, las complicaciones del parto y la desnutricién combinadas.
Ocho de cada diez defunciones producidas por las enfermedades crénicas ocurren en
paises de ingresos bajos y medios, y en todos ellos la gente pobre soporta la mayor carga
de estas dolencias (1).

La Organizaci6n Panamericana de la Salud (OPS) sefala que las ECNT son la principal
causa de muerte y discapacidad prematuras en la gran mayoria de los paises de América
Latina y el Caribe. Tienen efectos devastadores para las personas, las familias y las comu-
nidades, especialmente las poblaciones pobres, lo que se constituye en un obstaculo cada
vez mayor para el desarrollo econémico. Los costos sociales asociados con las enferme-
dades crénicas son abrumadores (2).

La cronicidad que aparece durante cualquier etapa de la vida se mantiene hasta la
vejez, pero el proceso de envejecimiento, las consecuencias de estilos de vida poco sa-
ludables, y la suma de diferentes lesiones y desgastes que hacen mas vulnerables a las
personas de este grupo de edad a padecer enfermedades crénicas discapacitantes (3). La
tecnologia y los avances en la medicina permiten a las personas sobrevivir a enfermeda-
des fatales y con ello a la incidencia de enfermedades crénicas que constituyen la principal
causa de discapacidad (4).

En Colombia, las enfermedades croénicas discapacitantes son una causa importante
de morbilidad y mortalidad, y su tendencia es al aumento. Del total de muertes registra-
das entre 1990 y 2005, la mortalidad por enfermedades croénicas se incrementé del 59
al 62,6% (5). Segin el Departamento Administrativo Nacional de Estadisticas (2005), la
situacion de la discapacidad guarda correspondencia con la situacién mundial, aproxima-
damente 2.640.000 personas presentan alguna limitacién permanente, lo cual equivale al
6,4% del total de la poblacion colombiana (6).

Las personas con discapacidad constituyen el 10% de la poblacion general, y se consi-
dera que tiene repercusion sobre el 25% de la poblaci6n total. Sélo el 2 al 3% de la pobla-
cion discapacitada tiene acceso a los servicios de rehabilitacién y programas de atencion
para este sector. Un 2-3% de los recién nacidos presentan graves deficiencias, y del 6 al
8% de los menores de 6 afios presentan problemas significativos del desarrollo (7).

Mientras que en el adulto las causas mas frecuentes de enfermedad crénica discapaci-
tante se relacionan con la reduccién de la mortalidad de las enfermedades crénicas no trans-
misibles, en el nifio los factores genéticos inciden con mayor frecuencia en su produccién
(8). Algunos autores documentan que en los paises desarrollados, entre un 5y un 10% de
niflos que no han cumplido los 18 afios tienen situaciones de este tipo, y muchos pueden
llegar a tener una expectativa de vida méas elevada si tienen al alcance la tecnologia mo-
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Al hablar de
cuidadores familiares
se hace referencia a las
personas adultas con
vinculo de parentesco o
cercania, que asumen
las responsabilidades
del cuidado de un

ser querido que

vive en situacion de
enfermedad cronica
discapacitante.

derna, lo que implica nuevos retos en sus
vidas y en la de sus cuidadores, bien sean
éstos familiares o profesionales (9).

En el departamento de Bolivar, y en
la ciudad de Cartagena, Colombia, no se
encontraron estadisticas que permitan co-
nocer el nimero de personas en situacion
de discapacidad. Se presenta subregistro
en lo referente a los pacientes crénicos, lo
que impide conocer la dimensién del pro-
blema. Al no conocer el nimero y tipo de
afeccién que presentan estas personas, se
hace menos visible la situacién de sus cui-
dadores y la experiencia de cuidado (10).

Al hablar de cuidadores familiares se
hace referencia a las personas adultas con
vinculo de parentesco o cercania, que asu-
men las responsabilidades del cuidado de
un ser querido que vive en situacién de en-
fermedad crénica discapacitante, y partici-
pan con él en la toma de decisiones (5).

La experiencia de cuidar a personas en
situacion de enfermedad crénica discapa-
citante es particular; aun cuando se com-
partan similitudes en las demandas de
cuidado, en ella influyen factores especi-
ficos como las caracteristicas personales
del binomio cuidador-sujeto de cuidado, la
severidad de la enfermedad, los ajustes
que debe hacer el cuidador en su estilo de
vida y en el rol familiar, entre otras.

Diversos autores han estudiado la
situacion de los cuidadores y las impli-
caciones del rol sobre su calidad de vida
(11, 12, 13, 14, 15); otros han documentado
la habilidad y la carga de cuidado desde la
perspectiva de género y, en general, otras
relaciones de cuidado. No obstante, la
situacion de los cuidadores y su entorno
no ha sido lo suficientemente abordada,
desde la perspectiva de la experiencia del
cuidador de nifios y de adultos, en sus dife-
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rencias o similitudes en la ejecucion y las
consecuencias del rol, orientadas a dar res-
puestas desde la disciplina de enfermeria
a las necesidades especificas y a redefinir
intervenciones de apoyo a quienes asumen
una labor no reconocida por el sistema y
las politicas de salud.

En la presente investigacién se compa-
ran las caracteristicas sociodemograficas
y de relacién de cuidado de cuidadores de
nifios y de adultos con enfermedades créni-
cas discapacitantes.

Método

Estudio descriptivo, comparativo con
abordaje cuantitativo y de corte transver-
sal. La muestra estuvo conformada por
300 cuidadores, de los cuales 98 corres-
pondieron a cuidadores de nifios, y 202 a
cuidadores de adultos con enfermedades
cronicas, caracterizados en investigacio-
nes realizadas por el grupo de cuidado de
la Facultad de Enfermeria de la Universi-
dad de Cartagena, durante los afios 2006
y 2007.

Se realiz6 un muestreo no probabilis-
tico, por conveniencia, a través de la se-
leccion de las direcciones tomadas de las
historias clinicas de la consulta externa en
tres de las cuatro instituciones hospitala-
rias, y de la seleccién de los cuidadores
que acudian a los programas desarrolla-
dos por una fundacién en Cartagena.

Se tuvieron en cuenta como criterios
de inclusién los cuidadores de nifios y
adultos con enfermedades crénicas, con
un tiempo de dedicacion mayor de tres
meses que desearan voluntariamente ha-
cer parte del estudio.

La investigacién respet6 los parame-
tros éticos para estudios con seres huma-
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nos contenidos en la Resolucion 008430 de
1993 del Ministerio de Salud de Colombia
y del Cédigo de Etica de enfermerfa. Esta
investigacion fue aprobada por el Comité
de Etica de la Universidad de Cartagena,
y se solicitd |a autorizacién para el uso de
los instrumentos (16).

Se utiliz6 la encuesta de caracteriza-
cién de los cuidadores, disefiada por el
Grupo de cuidado al paciente crénico, la
cual consta de trece preguntas cerradas
y proporciona informacién sociodemogra-
fica y de relacién con las caracteristicas
de dedicacion al cuidado (17). La patente de
este instrumento esta en curso y ha permi-
tido caracterizar a cuidadores del contexto
nacional e internacional.

Para el andlisis y la interpretacion de
los resultados inicialmente se utilizd la es-
tadistica descriptiva a partir de distribucio-
nes de frecuencias absolutas y relativas.

Para comparar los dos grupos de cui-
dadores se realiz6 un modelo de corres-
pondencias mdltiples, método factorial
que permite establecer tipologias de indi-
viduos y describir asociaciones entre las
variables seleccionadas, las cuales inclu-
yeron: sociodemograficas (sexo, edad del
cuidador, rango de edad del receptor de
cuidado, escolaridad, estado civil, ocupa-
cién y nivel socioecondémico medido por
el estrato de la vivienda), y de relacion de
cuidado (inicio del cuidado, tiempo y horas
de dedicacion, tnico cuidador, relacién con
la persona cuidada).

Esta técnica permitié, a partir de un
Gnico grafico conocido como primer plano
factorial, observar las asociaciones mas
representativas existentes entre las dis-
tintas opciones de respuesta que definie-
ron a cada una de las variables.

Resultados

Caracteristicas
sociodemogrdficas de los
dos grupos de cuidadores

Con respecto al total de los cuida-
dores participantes, el 87% son de sexo
femenino, y el 13% masculino. Al compa-
rar la distribucion de los dos grupos, la
proporcién de hombres cuidadores en el
grupo de pacientes adultos, duplica la co-
rrespondiente en el grupo de cuidadores de
nifios (15% frente a 8%, respectivamente).

En relacién con la edad del cuidador, el
44% tienen entre 19 y 35 afios, y el 43%,
entre 36 y 59 afos. La menor proporcion
estuvo representada en los cuidadores me-
nores de 18 afios y mayores de 60. Entre
los dos grupos se observan diferencias al
respecto, mientras un 10% de cuidadores
de pacientes adultos tienen 60 afios 0 mas,
este porcentaje en el grupo de cuidadores
de nifios es del 1%.

Los dos grupos revelaron diferencias
en relacién con el rango de edad del re-
ceptor del cuidado. Es asi como, el 69%
de los cuidadores de adultos cuidan pa-
cientes mayores que ellos.

La mayoria de los cuidadores de nifios
tienen un vinculo de parentesco de madre-
padre que representa un 83%, mientras
que este porcentaje en el caso de cuida-
dores de adultos representa un 18%. En
este grupo el 36% de los cuidadores cui-
dan a alguno de sus padres, y un 26% no
tienen un parentesco familiar.

Con respecto a la escolaridad de los
participantes, un 26% cuenta con bachille-
rato completo y un 22% incompleto. El 28%

La mayoria de los
cuidadores de ninos
tienen un vinculo
de parentesco de
madre-padre que
representa un 83%,
mientras que este
porcentaje en el caso
de cuidadores de
adultos representa
un 18%.
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de los cuidadores curs6 estudios de prima-
ria (completa o incompleta). En los cuidado-
res de adultos es mayor la proporcion de
aquellos con formacién técnica o universi-
taria, 28%. En el grupo de cuidadores de
nifios, el 60% cursd bachillerato completo
0 incompleto.

El 34% del total de cuidadores son ca-
sados, el 28% solteros, y un 25% se en-
cuentra en unién libre. Al comparar los dos
grupos, el 39% de cuidadores de nifios se
encuentra en unién libre, mientras que en
el grupo de adultos, se encontrd un 18%.
Los cuidadores casados en este grupo se
encontraron en un 40%, y en el grupo de
los cuidadores de nifios en un 22%.

En cuanto a la ocupacion, el 56% de
los cuidadores se dedica al hogar, y un
18% son empleados y trabajadores inde-
pendientes. Los cuidadores dedicados al
hogar en el grupo que cuida a nifios repre-
sentan un 74%, y en el grupo de adultos,
un 47%. En este grupo, la proporcion de
empleados triplica a la de los cuidado-
res de nifios (24% frente a 7%); de igual
forma, la proporcion de cuidadores que
trabajan como independientes es casi el
doble (21% frente a 11%).

Los participantes se encuentran en un
nivel socioeconémico bajo en un 63%. Sin
embargo, los dos grupos de cuidadores
difieren respecto a esta variable. Mien-
tras que entre los cuidadores de adultos
con enfermedades crénicas se encontr
el 22% en nivel medio o medio alto, en el
grupo de cuidadores de nifios se reportd
s6lo un 3% en estos niveles.

El 88% de los cuidadores desempefia
este rol desde el momento del diagnésti-
co. En el grupo de cuidadores de nifios un
94% de ellos asumieron el rol desde el
inicio del diagnéstico.

Este resultado es consistente con el
tiempo de dedicacién al cuidado, puesto
que los cuidadores de nifios llevan mas
tiempo realizando esta funcién que los del
grupo de adultos; el 76% de los cuidadores
de nifios llevan mas de 36 meses, mientras
que sdlo el 38% de los cuidadores de adul-
tos han cumplido el mismo tiempo ejer-
ciendo el rol de cuidadores (figura 1).

Con respecto a las horas de dedicacion al
cuidado, el 51% del total de los cuidado-
res se dedican a esta labor las 24 horas
del dia. Al discriminar este dato, se encon-
tré6 que es mayor esta dedicacién en los

Figura 1. Tiempo que lleva como cuidador.
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Figura 2. Horas diarias dedicadas al cuidado.
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cuidadores de nifios que entre los cuidado-
res de adultos (62% frente a 46%). De igual
forma, el tiempo de dedicacién al cuidado
de 13 a 23 horas, es mayor en los cuida-
dores de nifios que en el grupo de adultos
(23% frente a 11%) (Figura 2).

Del total de los cuidadores participan-
tes, el 57% es (nico cuidador, condicion
que predomina en el grupo de los cuida-
dores de nifios (61%), mientras que en el
grupo de cuidadores de adultos reportd
un 54% (figura 3).

Figura 3. Distribucién de los cuidadores segun tnico cuidador.
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Asociaciones entre
las caracteristicas
de los dos grupos

Las figuras 4y 5 presentan algunas ca-
racteristicas asociadas con cada uno de los
dos grupos de cuidadores que participaron
en el estudio. En la primera se presenta la
totalidad de variables. El ser cuidador de
nifios se asocia altamente con ser padre
0 madre, estar en unién libre, con pacientes
menores que el rango de edad del cuidador
y llevar 37 meses 0 mas como cuidadores.
Ser cuidador de adultos se asocia principal-
mente con pacientes mayores que el rango
de edad del cuidador, estar casados, llevar
36 meses 0 menos como cuidador, y ser
hijo del paciente.

Estas figuras presentan, ademas, dos
grupos de asociaciones entre las variables
investigadas. No obstante estos grupos, si
bien tienden a acercarse mas al de cuida-

dores de adultos, su cercania alin no es lo
suficientemente préxima para aseverar que
se asocian altamente. Especificamente se
detecta una alta asociacion entre cuidado-
res con nivel socioeconémico medio bajo,
que tienen una edad de 35 afios 0 menos,
tnicos cuidadores y, muy levemente, que
llevan 37 meses 0 mas como cuidadores.

Asi mismo, se detecta una alta asocia-
cion entre cuidadores con 36 afios 0 mas,
no ser el dnico cuidador, tener un bhajo ni-
vel socioeconémico, no cuidar al paciente
desde el comienzo y, muy levemente, dedi-
carse a las actividades del hogar.

La figura 5 ilustra las asociaciones
mas representativas en los dos grupos.
En primer lugar, la elipse de la parte iz-
quierda muestra como el ser cuidador de
nifos se asocia altamente con ser padre
0 madre, tener una edad mayor que la del
paciente, llevar 37 meses 0 mas como cui-

Figura 5. Primer plano factorial con las asociaciones mas representativas.
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dador, dedicarse a actividades del hogar
y, muy levemente, estar en unidn libre. Asi
mismo, se ratifica que el ser cuidador de
adultos (elipse derecha) se asocia de for-
ma importante con pacientes mayores que
sus cuidadores, llevar 36 meses 0 menos
dedicado al cuidado, ser hijo del paciente
y, muy levemente, estar casado.

Discusion

La comparacion de los dos grupos de
cuidadores revel6 diferencias en la com-
posicién de ambos grupos, asociadas con
sus caracteristicas sociodemogréaficas y
de la relacién de cuidado.

Los dos grupos de cuidadores presen-
tan una distribucién de género con predo-
minio femenino; sin embargo, la propor-
cién de hombres cuidadores es mayor en
el grupo de cuidadores de adultos.

Estos hallazgos han sido descritos en
diferentes estudios del contexto nacional
e internacional, que evidencian que el rol
de cuidador es mas frecuente en mujeres
que en hombres (18, 19, 20).

En el entorno colombiano es frecuente
que los familiares, en especial las muje-
res, asuman el papel de cuidadoras de los
enfermos crénicos, mucho mas si éste es
un nifio (21, 22).

Con respecto a la edad, en ambos
grupos de cuidadores se observaron pro-
porciones similares en las edades com-
prendidas entre los 18 y 35 afios, y 36 y 59
afios. Similares resultados reportaron Ba-
rrera et al., en un estudio comparativo de
la habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad
crénica, donde los cuidadores jévenes y

de edad intermedia presentaron un por-
centaje significativo (20).

Este hallazgo concuerda con lo referi-
do en la literatura como las dificultades de
una generacion intermedia o “sandwich”
sobre la cual recae, ademas de la crianza
de los hijos, el cuidado de las personas
dependientes y mayores (18, 19, 20, 23).

En el grupo de cuidadores de nifios pre-
dominaron las madres cuidadoras, mientras
que en el grupo de cuidadores de adultos
la mayoria de los cuidadores son hijos de
los pacientes o sin ningln tipo de relacién
familiar con los sujetos de cuidado.

Castillo et al., informan caracteristicas
sociodemograficas similares en cuidadores
de nifios y adultos con cancer; en el caso de
los adultos estos cuidadores eran hijos(as)
y esposas, y en los nifios eran sobre todo
madres y abuelas (23). Estas dltimas ca-
racteristicas coinciden con los hallazgos
de Blanco, en un grupo de cuidadores de
nifios (21).

Se identificaron diferencias leves con
respecto a la escolaridad; se encontré no
s6lo mayor heterogeneidad, sino mejores
niveles educativos en el grupo de cuidado-
res de pacientes adultos, quienes cuentan
con estudios técnicos y universitarios.

Contrario a estos resultados, Diaz
reportd escolaridad baja en cuidadores
de adultos y planteé la relacion del bajo
nivel educativo en el ejercicio del cuida-
do, especialmente en lo que respecta al
desarrollo cognoscitivo (24). Asi mismo,
en otros contextos se han reportado altos
porcentajes de estudios primarios en cui-
dadores de adultos dependientes (25).

En el entorno
colombiano es
frecuente que los
familiares, en especial
las mujeres, asuman el
papel de cuidadoras de
los enfermos cronicos,
mucho mas si éste es
un nino.
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Aunque el estrato socioeconémico de
los cuidadores fue bajo en general, esta
condicion predomin6 en el grupo de los
cuidadores de nifios.

Estos hallazgos son consistentes con
los reportados por Castillo et al., donde
los cuidadores familiares de nifios en un
67,6%, refirieron haber dejado de trabajar
o estudiar para dedicarse al cuidado de su
hijo. La mayoria pertenecian a los estra-
tos 1y 2 (23). Igual situacién encontraron
Garcia et al., quienes informan el predo-
minio de las mujeres como cuidadoras in-
formales, sin empleo, y de clases sociales
menos privilegiadas, las que componen el
gran colectivo de cuidadoras (26).

Con respecto al tiempo, los cuidado-
res de nifios le han dedicado mas horas

como Unicos cuidadores, comparados con
los cuidadores de pacientes adultos. Ba-
rrera sefiala —acerca de los cuidadores
familiares de niflos— que las madres vy,
en algunos casos, los padres tienen dedi-
cacion exclusiva al cuidado de sus hijos,
se olvidan de si mismos, renuncian a sus
objetivos personales, centran sus intere-
ses en ellos, y siempre estan sobrecarga-
dos con sus responsabilidades (27).

Conclusiones

En general, los cuidadores de nifios
pertenecen a un nivel socioeconémico bajo,
la unién libre es la que con mayor frecuen-
cia se presenta, y es mayor el tiempo de
dedicacion al cuidado.

Ser cuidador de adultos se asocia de
forma importante con pacientes mayores
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que sus cuidadores, llevar 36 meses 0 me-
nos dedicado al cuidado, ser hijo del pa-
ciente y, muy levemente, el estar casado.

El andlisis de correspondencias mos-
tr6 que las variables que diferenciaron
los dos grupos de cuidadores fueron nivel
socioecondémico, estado civil y tiempo de
dedicacién al cuidado.

Los resultados de este estudio cons-
tituyen una oportunidad para visibilizar y
reconocer a los cuidadores de Cartagena
en su contexto de cuidado. Conducen a
plantear la necesidad de profundizar en
la situacién de los cuidadores. Permiten, a
su vez, la articulacién con el conocimiento
generado por diferentes estudios a nivel
nacional, que fortalecen la disciplina de
enfermeria.
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