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Resumen

Antecedentes: La enfermedad acarrea alta carga a las diferentes partes que componen el
proceso de cuidado. Esta sobrecarga la pueden presentar los cuidadores informales con
efectos deletéreos para su salud y la de los pacientes. Nosotros analizamos la presencia de
sobrecarga entre los cuidadores de pacientes vistos por el servicio de dolor y cuidados
paliativos del HUM Méderi.

Metodologia: Estudio de corte transversal, muestreo aleatorizado simple, realizado en
cuidadores de pacientes entre diciembre de 2018 y mayo de 2019 que cumplieron con
criterios de inclusion y exclusion. Recoleccion de datos por miembros de la investigacion,
empleando el cuestionario de caracterizacién del cuidador familiar (CCPC-UN-C), la escala

Zarit y la escala Barthel. Se utilizd el programa SPSS V22 para los andlisis estadisticos.

Resultados: Con una muestra de 237 cuidadores, se encontrd prevalencia de sobrecarga de
36,7% (IC 95%). El estrato socioecondmico, estado de salud, apoyo familiar del cuidador y
funcionalidad del paciente son factores que incidieron en la probabilidad y grado de
sobrecarga. Se identificO asociacion inversa estadisticamente significativa de 4 variables que
en conjunto explicaron la presencia de sobrecarga y grado de sobrecarga en los cuidadores

(bienestar psicoemocional, apoyo familiar, estrato socioecondmico Y bienestar fisico).

Conclusion: Los cuidadores de pacientes atendidos por el servicio de dolor y cuidado
paliativo podrian beneficiarse de la instauraciébn de programas orientados a mejorar la
percepcion de su bienestar en los aspectos psicoemocional y fisico. Ademas de

acompafamiento profesional para optimizar el apoyo familiar recibido.

Palabras claves: Prevalencia, factor asociado, cuidador, sobrecarga, funcionalidad, cuidados
paliativos.



Abstract

Background: The disease carries a high burden to the different components of the care
process. This overburden can be seen in the informal caregivers with deleterious effects for
their health as well asthat of their patients. We analyzed the strain presented in the caregivers

as seen by the pain and palliative care center of HUM Méderi.

Methodology: A study of cross-sectional, simple aleatory sampling, performed on patient
caregivers that met the inclusion and exclusion criteria between December 2018 and May
2019. Data recollection by investigation members using the questionnaire of characterization
of family caregiver (CCPC-UN-C),the Zarit scale as well as the Barthel scale. The SPSS

V22 program was used for statistical analysis.

Results: With a sample of 237 caregivers, there was an overburden prevalence of 36.7% (IC
95%). Factors found to affect the degree and probability of overload include: health, socio-
economic standing, family support, and the patient functionality. Four variables found to
have a statistically significant inverse association and that together explain the presence and
to what degree, there is a strain on the caregivers (physical and mental well-being, socio-

economic status, and family support).

Conclusion: Patient care-givers seen by the pain and palliative care center could benefit from
the implementation of programs steered towards the betterment of the perception of their
mental and physical well-being. In addition to professional support to optimize the one

received by family members.

Key words: Prevalence, associated factors, care-giver, overburden, functionality, palliative

care.



1. Introduccién

1.1. Planteamiento del problema

La carga de las enfermedades crénica no trasmisibles (ECNT), es conocida universalmente
como el conjunto de mediciones de morbilidad y mortalidad en una poblacion determinada,
con el objetivo de priorizar acciones ensalud. Sin embargo, esto no explica la carga como la
experiencia de vivir con una enfermedad crénica y cuidar a quien la presenta, es por ello que
el concepto de carga de ECNT es ampliado, y desde la perspectiva del paciente, el cuidador
familiar, el profesional y la institucion de salud, se entiende como el esfuerzo adicional

(fisico, psicosocial y econdmico) que cadauno de ellos ejerce en el abordaje de la enfermedad

(1).

De la carga de ECNT acumulada, gran parte corresponde al “cuidador” quien es la persona
qgue ayuda al enfermo en sus tareas de cuidados basicos (2). Este cuidado le genera
satisfaccion al cuidador, pero a mayor edad y grado de dependencia del enfermo, ésta
consideracion disminuye con el tiempo afectando el estado fisico y psicoldgico del cuidador
con impacto en la rutina de vida previa y proyecto de vida, sensacion de situacion desbordante
y consideracion de esfuerzo fisico intenso, ademas de aumento en la presentacion de
nerviosismo, inquietud, ansiedad, insomnio Yy llevando incluso a percepcion de estar

enfermo y uso de medicamentos (2).

De alli que surge el concepto de fatiga por compasién, sindrome de burnout o sobrecarga que
inicialmente era conocido solo en cuidadores formales o profesionales de la salud como
médicos, enfermeros Y trabajadores sociales de personas gravemente enfermas con patologias
cronicas no transmisibles (3). Sin embargo, la familia y/o amigos cercanos de estos
pacientes hacen parte fundamental en su cuidado diario, convirtiéndose en cuidadores
informales de salud que se clasifican como cuidadores principales o primarios, cuidadores
secundarios (0 colaboradores), cuidadores rotatorios (cuidadores principales alternos) y
cuidadores pagados (cuidadores principales para los que ésta es su actividad laboral

retribuida) con el riesgo tambien de presentar fatiga (3,4). Esta fatiga resulta de cuidar a



familiares gravemente enfermos exponiéndose simultineamente al dolor del paciente
mientras experimentan su propio dolor emocional, y esa empatia fundada entre cuidador y
paciente dalugar aestrés que en Ultima instancia progresa al agotamiento fisico, psicolégico,
espiritual y social (3). El deterioro de la salud en el cuidador se agrava cuando se reside con
el enfermo y cuando éste presenta alta dependencia pues ello implica mayor dedicacion al
cuidado directo, alta dedicacion al cuidado fisico, y se asocia con mayor prevalencia de dolor

y aparicion de enfermedades en el cuidador (2).

Entre los problemas mas comunes del cuidador son la deficiente ayuda de parte de familiares,
el tiempo limitado de descanso y ocio, los problemas econdmicos, la insatisfaccion de las
necesidades propias, los conflictos familiares, la peérdida de relaciones sociales, las
dificultades laborales, el desconocimiento de la enfermedad y su manejo, y los problemas
conyugales. Lo que puede llevar a que experimenten sentimientos de pena, culpa, verglienza,

impotencia, soledad, inseguridad, frustracion e incluso resentimiento y rabia (5).

El Cuidador tendra segin la cultura y la zona demografica en que se desenvuelva
caracteristicas particulares que lo hacen mas o menos susceptible a desarrollar sobrecarga o
fatiga en su labor (6). Asi, en Espafia mas del 80% de los cuidadores son mujeres, con una
edad media de 58,7 afios y el 25% tiene mas de 69 afios. La mayoria son amas de casa y su
nivel educativo es bajo, siendo el 45,5% hijas de la persona cuidada y el 22,5% conyuges (4).
Similar a como ocurre en Colombia donde lo comdn es que sea una mujer de edad media, de
baja escolaridad, desempleada y con un nexo familiar con el enfermo. Aspectos que sumados
a un porcentaje elevado de dedicacion a tareas del hogar del 50%, en parte explican que

perciban mas carga y haya mas depresion asociada (5,6).

Para determinar la sobrecarga del cuidador, los estudios que se disponen a nivel mundial para
este tema aplican la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (1980), cuya version en
espafiol se encuentra soportada por pruebas psicométricas de validez y confiabilidad en
Latinoamérica y es fiable a la hora de medir la carga subjetiva de los cuidadores. Consta de
22 preguntas y hace una distincion entre sobrecarga leve, intensa y ausencia de sobrecarga

(7). En Espafia, en el cuidador informal se estima una prevalencia de sobrecarga severa del



39% para el afio 2008 (8). Por otro lado, en México la prevalencia de sobrecarga leve es de

un 25% y severa en un 33% para el afio 2014 (2).

En cuanto a frecuencia de Sobrecarga del Cuidador en Colombia se tienen como referencia
datos aportados por la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia que
ha realizado multiples acercamientos a las regiones con trabajos de caracter descriptivo sobre
cuidadores de personas con Enfermedades Cronicas No Transmisibles (ECNT), teniendo asi
registro de que en la Regidbn Amazonica el 10% de los cuidadores presenta sobrecarga
intensa, 48% sobrecarga leve y el 42% no presenta sobrecarga (9); en la Region de la
Orinoquia, tomando como referencia al departamento de Arauca se tiene 10% de cuidadores
con sobrecarga intensa, 7% con sobrecarga leve y 83% no presentan sobrecarga (10); en la
Region Pacifica, tomando como referencia al municipio de Tumaco del departamento de
Narifio presentaban sobrecarga severa 74% del total; sobrecarga leve en 24.5% y no

sobrecarga en 3,5% de los casos evaluados (11).

De la Region Andina se tienen datos de “percepcion de carga econdmica familiar” calificada
como alta en sus diferentes componentes en un 52% de los casos (12), y datos de prevalencia
de sobrecarga del cuidador de ciudades especificas pertenecientes a esta region como es el

caso de Medellin que reporta que la sobrecarga general es del 12.17 % (13).

Esta variabilidad observada en la prevalencia de sobrecarga de los cuidadores, a nivel
nacional e incluso dentro de una misma regién de Colombia, es un fenémeno que podria ser
visto aln entre las instituciones prestadoras de salud de una misma ciudad, debido a las
caracteristicas  sociodemograficas particulares de las personas que acuden (estrato
socioecondémico, nivel educativo, entorno cultural, acceso a redes de apoyo, régimen de
salud, entre otros ), y mas adn en una ciudad pluricultural como Bogota, especificamente en
el Hospital Universitario Mayor - Méderi (4° nivel de complejidad) que ofrece servicios de
Cuidados Paliativos a poblacion tanto del régimen subsidiado como contributivo y al cual
ingresa un importante nimero de pacientes con patologias avanzadas, cronicas y con grados

variables de deterioro funcional.



De esta manera se considera fundamental y necesario determinar la prevalencia y las
caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores con sobrecarga de cada institucion, ya
que es la base para identificar de forma temprana e instaurar medidas preventivas, ademas de
ofrecer intervenciones a aquellos cuidadores con este tipo de problema, que indirectamente
afecta la salud de sus familiares gravemente enfermos y representa mayores gastos al sistema
de salud, mayor ndmero de consultas, mayor tiempo de estancia hospitalaria e

impacto econdémico desfavorable por ausentismo laboral y educativo.

Finalmente, para la linea de investigacion, en proceso de formacion, sobre Cuidadores del
Hospital Universitario Mayor de Méderi, es primordial conocer esta informacion, para
intervenir en uno de los problemas que més afecta a los cuidadores, y para que a futuro sirva
como punto de partida para otros estudios donde se planteen intervenciones o estrategias de
tipo médico, psicoldgico, social y/o educativo que se puedan implementar para el manejo
de la sobrecarga del cuidador, y asi poder ayudar en mejorar la calidad de vida no de una, si

no de dos personas (cuidador y paciente).

1.2. Justificacion

Se requiere tener datos que sirvan de base para el conocimiento de la magnitud real y la
caracterizacion de la poblacién, lo cual permitira tomar medidas en los diferentes momentos
de la intervencion en salud encaminados a prevenir la sobrecarga y hacer una identificacion
temprana de los cuidadores que ya la presentan. Ademas, de posibilitar que se instauren
estrategias de acompafiamiento cuidador - paciente y un plan de manejo para los casos de

cuidadores sobrecargados.

Lo anterior, estard enmarcado en el proyecto del Hospital Universitario Mayor de Méderi de
formar una linea de investigacion dirigida a los cuidadores de pacientes que soporte los

programas de trabajo y las estrategias de manejo multidisciplinario.

Respecto a la institucion en salud elegida para realizar el estudio, se decidid el Hospital

Universitario Mayor Méderi, debido a que estd acreditado como “Hospital libre de Dolor”



(ACED 2014), posee una Clinica para el alivio del dolor y cuidados paliativos (autores de la
Guia de Practica Clinica para la atencion de pacientes en Cuidado Paliativo), ademas de
contar con alto nimero de pacientes con condiciones cronicas oncolégicas y no oncoldgicas.
Como ejemplo de ello entre enero y julio de 2015 se realizaron 2.195 interconsultas en el
area hospitalaria. Adicionalmente se realizaron 6.473 consultas de cuidado diario ©

seguimiento, lo que equivale a 924 consultas mensuales en promedio.

Segun lo anterior, esta investigacién se justifica porque se requiere como estudio base para
la formacion de la linea de investigacion dirigida a cuidadores, que permita caracterizar la
poblacidn institucional que presenta sobrecarga, su prevalencia y factores de riesgo -ya que
es una poblacion con alta diversidad sociodemografica- para poder plantear estrategias de

abordaje dirigidas a prevenirla, vy tratarla.



2. Marco Tedrico

A nivel mundial se ha presentado un fendmeno caracterizado por inversién de la piramide
poblacional con mayor proporcion de pacientes adultos y ancianos, situacion no ajena en las
Américas y en Colombia, se ha proyectado que en pocas décadas los mayores de 65 afios

representaran el principal segmento poblacional (14,15).

La expectativa de vida al nacer para el afio 2015 segin datos de la OMS, en américa latina
esta sobre los 70 afios a excepcion de Haiti y Guyana que es sobre los 60 afios, para Colombia
77 afios en mujeres y 70 afios en hombres. Lo anterior se acompafia de mayor presencia de
enfermedades crénicas, discapacidad, incurabilidad, altos costos a familiares vy al sistema de
salud (14,15).

Las cifras proyectadas por la OMS de discapacitados severos para Colombia para el afio 2000
al 2010 aumentd 21.3% para menores de 60 afios y 43.8% en mayores de 60 afios. Para el
2020 se estima que aumente 30.3% y 124.3% respectivamente, y para el 2050 aumentard un

63% para menores de 60 afios y 425.9% en los mayores de 60 afios.

El concepto de “Discapacidad” engloba las deficiencias, limitaciones en la actividad o

restricciones en la participacion (16):

e Deficiencias son problemas en las funciones o estructuras corporales tales como una

desviacion significativa o una “pérdida” (16).

e Limitaciones en la actividlad son dificultades que una persona puede tener en el

desempefio/realizacion de las actividades (16).

e Restricciones en la participacidén son problemas que una persona puede experimentar al

involucrarse en situaciones vitales (16).

e Situacion vital comprende areas de aprendizaje y aplicacion de conocimientos, tareas y
demandas generales, comunicacion, movilidad, autocuidado, vida doméstica, interacciones
y relaciones interpersonales, areas principales de la vida personal, vida comunitaria, social y

civica (16).



Las “Enfermedades Cronicas no Transmisibles” (ECNT) se definen como un proceso
patologico que se caracteriza por tener una larga evolucion en el tiempo, sin resolucion
espontanea Yy rara vez completa. Tienen en comdn un origen multifactorial y no se asocian a
una causa infecciosa. Traen consigo una alta carga social (de dependencia y de discapacidad)

y econémica (servicios técnicamente complejos y de altos costos) (17,18).

La carga de las enfermedades crdnica no trasmisibles (ECNT) es definida universalmente
como el conjunto de mediciones de morbilidad y mortalidad (Prevalencia de afios vividos
con discapacidad (AVD), afios de vida perdidos por muerte prematura (AVPP), afios de vida
ajustados por discapacidad (AVISAS) y afios de vida ajustados por calidad (AVAC)) en una
poblacion determinada, con el objetivo de priorizar acciones en salud (1). Por ejemplo, la
mayor proporcion de afios de vida saludables perdidos entre los pacientes mayores de 45 afios
es principalmente por enfermedades cardiovasculares y por cancer (19). Las ECNT a nivel
mundial representan las primeras causas de mortalidad, proyectan un aumento del 17% en el
nimero de defunciones principalmente por cardiopatias, cancer, enfermedades respiratorias

cronicas y diabetes (18).

Otro concepto es la Sobrecarga descrito desde la perspectiva del paciente, el cuidador
familiar, el profesional y la institucion de salud, como el esfuerzo adicional (fisico,
psicosocial y econdmico) que cada uno de los ellos ejerce en el abordaje de la enfermedad
(1). Carga “se refiere al trabajo, dificultad, peso, desgaste, energia necesaria para algo”, e
incluye la percepcion del cuidador de su capacidad de respuesta a las demandas de cuidado,
la experiencia de vivir con un enfermo cronico y de lo que ello representa en la dinamica
familiar (22).

La “carga del cuidado” en las ECNT, corresponde a un concepto que incluye la visidn
epidemiologica, econdémica y social. Que en su analisis debe incluir los diferentes actores en
el proceso de enfermedad (paciente, cuidadores familiares, profesionales en salud,

instituciones prestadoras de servicios de salud y al sistema de salud) (20,21).



Una gran parte de la carga del cuidado es asumida por los cuidadores familiares (informales)
de los pacientes con ECNT (22). Se define cuidador aquella persona (familiar o no) que
proporciona asistencia y apoyo al enfermo en sus tareas de cuidados basicos. Brindando
confort y seguridad a una persona que en razon de su edad o enfermedad no es totalmente
independiente (8,23). Los cuidadores informales de salud se clasifican como cuidadores
principales o primarios, cuidadores secundarios (o colaboradores), cuidadores rotatorios
(cuidadores principales alternos) y cuidadores pagados (cuidadores principales para los que

ésta es su actividad laboral retribuida) (4).

El proceso de trabajo o desgaste puede ser autolimitado (como en el caso de las enfermedades
agudas) v se supera facilmente, sin embargo, en el contexto de las ECNT donde la condicién
mplica evolucidén prolongada en el tiempo se desarrolla el “Sindrome de Sobrecarga o
Burnout”: Donde la dependencia se hace constante e intensa superando la capacidad fisica y
mental del cuidador -que habitualmente es Unico- y constituyéndose en un evento estresante

que se perpetla (24).

Se habla de sindrome debido a las multiples consecuencias clinicas que tiene, tanto fisicas
como mentales (estrés, irritabilidad, ansiedad, dependencia, duelo, temor a la condicién de
enfermedad, cambios en la conducta, sentimientos de culpa y cambios afectivos), sociales

(aislamiento), espirituales y econémicas (sobrecostos) (13).

La palabra burnout es un término anglosajon que significa estar quemado, desgastado,
exhausto y haber perdido la ilusion por el trabajo, Cristina Maslach en los afios 80, lo
caracteriza como altos niveles de agotamiento emocional y despersonalizacion y una
reducida realizacion personal (25). El sindrome de burnout, también conocido como
sindrome de desgaste profesional o sindrome de quemarse en el trabajo, fue descrito por
Herbert Freudenberger en el afio 1974 (25), quien observd que en la mayoria de los
voluntarios de una clinica para toxicomanos en Nueva York, habia una pérdida de energia
progresiva hasta llegar al agotamiento, sintomas de ansiedad y depresion, asi como
desmotivacion en el trabajo y agresividad con los pacientes al cabo de un afio de estar
laborando (25).



Otro término usado, “Fatiga por compasion”, descrito por C. Figley, al estudiar los posibles
efectos perjudiciales de la relacién de ayuda a personas con una historia traumatica en
enfermeras que atendieron veteranos de la guerra de Vietnam en la década de los 60. Estas
profesionales tenian sentimiento de culpa y remordimiento por no haber podido salvar a sus
pacientes. Documentan el sindrome de estrés postraumatico, e indican que este no solo
incluye a la victima si no también quienes las apoyaban, como los familiares, amigos
cercanos y profesionales, es decir quienes sufren de forma indirecta el trauma (26). Es asi
como definen fatiga por compasién como el estado de agotamiento y disfuncién biologica,
psicolégica y social resultado de la exposicion prolongada al estrés por compasion y todo lo
que ello evoca. Para Figley la fatiga por compasién como cualquier otra fatiga reduce la
capacidad o el interés de soportar el sufrimiento de los demés, si un profesional experimenta
dicho fenébmeno, su capacidad para empatizar, conectar y ayudar a sus clientes se ve

gravemente disminuida (26).

Si bien el concepto de fatiga por compasion, sindrome de burnout o sobrecarga estaba
descrito solo en cuidadores formales o profesionales de la salud como médicos, enfermeros
y trabajadores sociales de personas gravemente enfermas con patologias cronicas. La familia
y/lo amigos cercanos de estos pacientes hacen parte fundamental en su cuidado diario,

convirtiéndose en cuidadores informales con el riesgo también de presentar fatiga (3).

En un estudio donde se realizd una busqueda de literatura desde 1980 hasta el 2010, definen
la fatign por compasion en los cuidadores familiares como una condicion que resulta de
cuidar a familiares gravemente enfermos exponiéndose simultineamente al dolor del
paciente mientras experimentan su propio dolor emocional, y esa empatia fundada entre
cuidador y paciente da lugar a estrés que en Ultima instancia progresa al agotamiento fisico,
psicolégico, espiritual y social (3).

Los problemas méas comunes del cuidador son la deficiente ayuda de parte de familiares,
tiempo limitado de descanso y ocio, problemas econdémicos, insatisfaccion de las necesidades
propias, conflictos familiares, pérdida de relaciones sociales, dificultades laborales,

desconocimiento de la enfermedad y su manejo, problemas conyugales (5).



Los sentimientos que experimentan son: pena, culpa, rabia, vergienza, impotencia, soledad,
inseguridad, frustracion, resentimiento. Y las principales alteraciones afectivas: trastorno del

suefio, depresion, ansiedad (5).

El sindrome de sobrecarga del cuidador puede medirse mediante diferentes escalas, hay por

lo menos 13 instrumentos identificados (7):
® Cuestionario Entrevista de Carga Familiar Objetiva y Subjetiva (ECFOS 1II)
e Escala de Sobrecarga del Cuidador (Caregiver Burden Interview de Zarit)

e Cuestionario de Evaluacion de Repercusion Familiar (Involvement Evaluation

Questionnaire-1EQ)
e Escala de Desempeiio Psicosocial (Social Behaviour Assessment Schedule-SBAS)

e Cuestionario de Calidad de Vida para los Familiares que viven con Pacientes con
Enfermedad Inflamatoria Intestinal (CCVFEII)

e Cuestionario de Sobrecarga de Cuidadores de Pacientes de Didlisis Peritoneal (CSCDP).
e Cuestionario Indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC).

e Cuestionario Escala del Sentido del Cuidado (ESC) (version castellana de la Finding
Meaning Through Caregiving Scale).

e Cuestionario Inventario de Situaciones Potencialmente Estresantes (ISPE).

e Escala de Zarit Reducida en Cuidados Paliativos.

e Escala Autoaplicada de Carga Familiar (ECF).

e Cuestionario Sobrecarga en Cuidadoras de Ancianos con Demencia (SCAD).

e Cuestionario para Cuidadores Principales Familares de Pacientes con Enfermedad de

Alzheimer (CPEA) (7).



Sin embargo, los estudios que se disponen a nivel mundial para este tema aplican la escala
de sobrecarga del cuidador de Zarit (GRAQol 90,9%), la cual aparecié en 1980 (7). Esta
dentro de los siete instrumentos con desarrollo 6ptimo, cuya version en espafiol se encuentra
soportada por pruebas psicométricas de validez y confiabilidad en Espafia (7), Chile (27) y

Colombia (22), y es confiable a la hora de medir la carga subjetiva de los cuidadores (7).

Consta de 22 preguntas a las que se responde segun escala analogica tipo Likert con 4
opciones de respuesta desde O=nunca a 4=casi siempre. Administrada por un Unico
entrevistador con experiencia. El punto de corte de sobrecarga o no, esta en 46-47, sobrecarga

leve hasta 56 y sobrecarga intensa >56 (7).

Teniendo en cuenta esta escala, se ha definido la prevalencia (indicador de la frecuencia de
un evento, es decir, la proporcién de la poblacién que padece una enfermedad o una
condicién) en maltiples latitudes (28). En Esparfia, en el cuidador informal se estima una
prevalencia de sobrecarga severa del 39% para el afio 2008 (8), en México la prevalencia de
sobrecarga leve es de un 25% Yy severa en un 33% para el afio 2014 (2).

En Colombia se tienen como referencia datos aportados por la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia que ha realizado mdltiples acercamientos a las regiones
con trabajos de caracter descriptivo sobre cuidadores de personas con Enfermedades
Cronicas No Transmisibles (ECNT), teniendo asi registro de que en la Regién Amazonica el
10% de los cuidadores presenta sobrecarga intensa, 48% sobrecarga leve y el 42% no
presenta sobrecarga (9); en la Region de la Orinoquia, tomando como referencia al
departamento de Arauca se tiene 10% de cuidadores con sobrecarga intensa, 7% con
sobrecarga leve y 83% no presentan sobrecarga (10); en la Region Pacifica, tomando como
referencia al municipio de Tumaco del departamento de Narifio presentaban sobrecarga
severa 74% del total; sobrecarga leve en 24.5% y no sobrecarga en 3,5% de los casos

evaluados (11).

De la Region Andina se tienen datos de “percepcion de carga economica familiar” calificada
como alta en sus diferentes componentes en un 52% de los casos (12), y datos de prevalencia
de sobrecarga del cuidador de ciudades especificas pertenecientes a esta region como es el
caso de Medellin que reporta que la sobrecarga general es del 12.17 % (13).



Los cuidadores de los familiares que requieren algin tipo de ayuda ya sea por una enfermedad
o por el proceso normal del envejecimiento, comparten algunas caracteristicas o factores en
comin como la edad (media de 50 afios), ser mujer, amas de casa, nivel educativo bajo, un
vinculo estable (casados o union libre), son hijo(a) o esposo(a) con el paciente, estrato
socioecondémico bajo (2,4,5,9-11,29), horas/dia de cuidado mayor a 9 horas y unico cuidador
(9,10), factores que podrian estar asociados con la presencia del sindrome de sobrecarga del

cuidador.

El concepto de asociacidn es la existencia de un vinculo de dependencia entre una variable y
otra, por medio de la comparacion de dos 0 mas grupos, para determinar si la frecuencia,
magnitud o la presencia de una de las variables modifica la frecuencia de la otra en algin

sentido, sin que ésta se deba al azar, y minimizando errores por variables confusoras (30).

Los factores asociados con el sindrome de sobrecarga del cuidador descritos en la literatura
incluyen: El género (mujer), la edad, las horas diarias dedicadas al cuidado, el estado de

salud, el bajo apoyo social y econdmico del cuidador (13,29,31,32).

A medida que las personas envejecen, su calidad de vida se ve determinada en gran medida
por su capacidad para mantener la autonomia Y la independencia en las actividades bésicas e
instrumentales de la vida diaria (33), factores importantes a tener en cuenta ya que la edad
avanzada y el grado de dependencia funcional de los familiares que reciben el cuidado
prevalecen en el sindrome de sobrecarga del cuidador (24), razén por la cual se definirdn a

continuacion.

e Calidad de vida es definida como la percepcion individual de la propia posicion en la vida
dentro del contexto del sistema cultural y de valores en que se vive y en relacion con sus
objetivos, esperanzas, normas y preocupaciones. ES un concepto de amplio espectro, que
incluye de forma compleja la salud fisica de la persona, su estado psicoldgico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, sus creencias personales y su relacion con las

caracteristicas destacadas de su entorno (33).

e [a autonomia es la capacidad percibida de controlar, afrontar y tomar decisiones personales

acerca de como vivir al dia de acuerdo con las normas y preferencias propias (33).



e La independencia se entiende cominmente como la capacidad de desempenar las funciones
relacionadas con la vida diaria, es decir, la capacidad de vivir con independencia en la

comunidad recibiendo poca ayuda, o ninguna, de los deméas (33).
e Capacidad describe la aptitud de un individuo para realizar una tarea o accion (16).

e Funcionalidad es la capacidad para realizar de manera independiente o autbnoma las

actividades baésicas e instrumentales de la vida diaria (34).

o Las actividades basicas de la vida diaria (ABVD) se caracterizan por ser universales,
ligadas a la supervivencia y condicidn humana, a las necesidades baésicas, dirigidas a uno
mismo y suponer un minimo esfuerzo cognitivo, automatizando su ejecucion tempraname nte
(alrededor de los 6 afios), con el fin de lograr la independencia personal. Incluyen la

alimentacion, el aseo, bafio, vestido, movilidad personal, suefio y descanso (35).

o Las actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) estan ligadas al entorno, son un
medio para obtener o realizar otra accion, suponen una mayor complejidad cognitiva y motriz
e implican la interaccibn con el medio, tales como utilizar distintos sistemas de
comunicacion, escribir, hablar por teléfono, movilidad comunitaria (conducir, uso de medios
de transporte), mantenimiento de la propia salud, manejo de dinero, realizacion de compras,
establecimiento y cuidado del hogar, cuidar de otro, uso de procedimientos de seguridad y

respuesta ante emergencias (35).

Hay diversas escalas para evaluar la funcionalidad en un paciente, uno de ellos es el indice
de Barthel (IB) un instrumento que mide la capacidad de una persona para realizar diez
actividades de la vida diaria (AVD), consideradas como bésicas, obteniéndose una
estimacion cuantitativa de su grado de independencia (36). El indice de Barthel fue publicado
en 1965 por Mahoney y Barthel, tras diez afios de experiencia en su uso para valorar y
monitorizar los progresos en la independencia en el autocuidado de pacientes con patologia
neuromuscular y/o musculoesquelética ingresados en hospitales de cronicos de Maryland
(37).

Es preferido por la mayoria de los autores britanicos y recomendado por la British Geriatrics

Society. Es una escala hetero administrada, que se realiza en aproximadamente 5 minutos, y



la recoleccion de informacion es a través de observacion directa y/o interrogatorio del
paciente o, si su capacidad cognitiva no lo permite, del cuidador o los familiares (37). Su
reproducibilidad es excelente, con coeficientes de correlacion kappa ponderado de 0.98 intra

observador y mayores de 0.88 inter observador (37).

Tiene gran validez predictiva de mortalidad, estancia e ingresos hospitalarios, beneficio
funcional en unidades de rehabilitacion, del resultado funcional final, de la capacidad para
seguir viviendo en la comunidad y de reintegracién ala vida laboral (37). Evalia 10 ABVD:
comer, lavarse, vestirse, arreglarse, deposicién, miccion, ir al retrete, trasladarse sillon-cama,

deambulacion, subir y bajar escaleras (37).

Los valores asignados a cada actividad se basan en el tiempo y cantidad de ayuda fisica
requerida si el paciente no puede realizar dicha actividad. El crédito completo no se otorga
para una actividad si el paciente necesita ayuda y/o supervision minima uniforme; por

ejemplo, si él no puede realizar con seguridad la actividad sin alguien presente (36).

La interpretacion sugerida por Shah et al (36):
0 — 20: Dependencia total

21 — 60: Dependencia severa

61 — 90: Dependencia moderada

91 — 99: Dependencia escasa

100: Independencia



3. Pregunta de investigacion

¢Cual es la Prevalencia y los factores asociados para sindrome de sobrecarga en los
cuidadores de pacientes valorados por el servicio de Clinica de dolor y cuidados paliativos
del Hospital Universitario Mayor - Méderi, Bogota 2018 - 2019?



4. Objetivos

4.1. Objetivo general

Determinar la Prevalencia y los factores asociados para sindrome de sobrecarga en los
cuidadores de pacientes valorados por el servicio de Clinica de dolor y cuidados paliativos
del Hospital Universitario Mayor - Méderi, Bogota 2018 - 2019

4.2. Objetivos especificos

1. Describir las caracteristicas sociodemograficas y ocupacionales de los cuidadores de
pacientes del HUM Méderi y caracteristicas clinicas de los pacientes.

2. Estimar la probabilidad de sobrecarga en los cuidadores de pacientes del HUM
Méderi segun la escala Zarit.

3. Establecer el grado de sobrecarga de los cuidadores evaluados segin la escala Zarit.

4. Determinar los factores sociodemograficos y ocupacionales de los cuidadores con
sobrecarga Y la relacion de estos factores con el grado de sobrecarga (leve e intensa).

5. Establecer la asociacion entre el diagndstico del paciente y el grado de sobrecarga de
los cuidadores.

6. Estimar los factores que estan en conjunto asociados con sobrecarga de los cuidadores

y con el grado de sobrecarga.



5. Metodologia

5.1. Tipo y disefio de estudio:

Estudio de corte transversal

5.2. Poblacién

e Poblacién de referencia:
Cuidadores de pacientes del Hospital Universitario Mayor - Méderi

e Poblacién objetivo:
Cuidadores de pacientes del hospital Universitario Mayor - Méderi, valorados por clinica
de dolor y cuidado paliativo, que cumplan con los criterios de inclusién. Excluyendo
aquellos cuyos familiares (pacientes) hayan fallecido, y alos cuidadores que tengan privacion
neurosensorial auditiva, visual o del habla.

e Poblacién accesible:
Aproximadamente 313 pacientes disponibles por mes. El nimero de pacientes dependera

del periodo de seguimiento.

5.3. Tamafio de Muestra

El tamafio de la muestra fue de 245 individuos, para llegar a este valor se realizd el calculo
de muestra para proporciones de muestra infinitas, con una proporcion de sindrome de
sobrecarga a cuidadores del 32%; esta prevalencia extraida del estudio "Male and female
relative caregivers of people with chronic disease in Colombia: more similarities than

differences”, se calculd con una confiabilidad del 95% Yy potencia del 80%.

A continuacion, en la Figura 1 se muestra el modelo utilizado para célculo del tamafio de

muestra.



Figura 1. Modelo de célculo de tamafio de muestra

Tamarto de la muestra para la frecuencia en una poblacion

Tamaiio de la poblacion (para el factor de correccion de la poblacion finita o fop)(V): 1000

Tamaiio muestral (1) para Varios Niveles de Confianza

frecuencia %o lupotetica del factor del resultado en la poblacion (p): 30%+/-
Limuates de confianza como %o de 100(absoluto +/-%0)(d): 5%
Efecto de disefio (para encuestas en grupo-EDFF): 1

L

IntervaloConfianza (%) Tamaiio de la muestra

95% 245

80% 122

00% 186

07% 284

09% 359
99.9% 477
99.99% 561

Ecuacion

Tamaiio de la muestra n = [EDFF*Np(1-p))/ [(d* "Z:l o2 (N-1)+p*(1-p)]

Resultados de OpenEpi. version 3. la calculadora de codigo abiertoSSPropor

5.4. Criterios de seleccion

5.4.1. Criterios de inclusion

e Mayor de 18 afios

e Cuidador principal y familiar de pacientes con enfermedades crdnicas valorados por

clinica de dolor y cuidado paliativo del hospital Universitario Mayor - Méderi, Bogota
en 2018-2019.

Cuidadores sin alteracién neurocognitiva determinado por medio de Minimental Test
igual o mayor a 27 puntos.

5.4.2. Criterios de exclusion

Cuidadores cuyos pacientes al momento del estudio hayan fallecido.

Cuidadores con privacion neurosensorial auditiva, visual o del habla.



5.5. Variables

Tabla 1. Definicion de variables

Relacion
Tipo y | Operaciona Plan de de

Variables* | Definicion | naturaleza | lizacion Fuente analisis | Variables

Grupo al

que

pertenecen

los seres

humanos

de cada

Sexo

entendiend

0 esto

desde el

punto de 1=

vista Masculino  |Encuesta de
Género del [sociocultur |Cualitativa |2= caracterizac |Medidas de |Independie
Cuidador |al. Nominal Femenino  |ion frecuencia |nte

Tiempo

que ha Encuesta de|Medidas de
Edad del vivido una |Cuantitativ caracterizac | Tendencia |Independie
Cuidador  [persona a Razon Afios ion Central nte

Ciudad 1= Bogotd |Encuesta de

donde se  |Cualitativa |2= Fuera de |caracterizac |Medidas de
Residencia [reside Nominal Bogota ion frecuencia | Descriptiva




Relacion

Tipo y | Operaciona Plan de de
Variables* | Definicion | naturaleza | lizacion Fuente analisis | Variables
1= Primaria,
2=
Secundaria,
3= Técnico,
4=
Ultimo Universitari
grado 0, 5= Encuesta de
académico |Cualitativa |Especializac |caracterizac |Medidas de |Independie
Escolaridad |alcanzado |Ordinal ion ion frecuencia |nte
Condicion
de una
persona en
relacion
con su
nacimiento,
nacionalida
d, filiacion,
0
matrimonio
» Y que
delimitan 1= Soltero,
el ambito 2= Casado,
propio y de 3=
poder y Separado,
responsabil 4= Viudo, |Encuesta de
idad para |Cualitativa |5=Union |caracterizac |Medidas de | Independie
Estado civil |que el Nominal Libre ion frecuencia |nte




Relacion

Tipo y | Operaciona Plan de de
Variables* | Definicion | naturaleza | lizacion Fuente analisis | Variables
derecho
reconoce a
las
personas
naturales.
1=Hogar,
2=Emplead
0, Medidas de
3=Independi Tendencia
Trabajo, ente, Encuesta de|Central y
empleo, Cualitativa |4=Estudiant |caracterizac |medidas de |Independie
Ocupacion |oficio Nominal e, 5=0tro  |ion frecuencia |nte
Clasificaci
on de los
inmuebles
residencial Medidas de
es que Tendencia
Estrato deben Encuesta de|Central y
socioeconod |recibir Cuantitativ caracterizac |medidas de |Independie
mico servicios  |a Razon 1,2,3,45 ion frecuencia |nte




Variables*

Definicion

Tipo y
naturaleza

Operaciona

lizacion

Fuente

Plan de

analisis

Relacion
de

Variables

publicos

Religion

Conjunto
de
creencias
religiosas,
de normas
de
comportam
lento y de
ceremonias
de oracion
o sacrificio
que son
propias de
un
determinad
0 grupo
humano y
con las que
el hombre
reconoce
una

relacion

Cualitativa

Nominal

1=Catdlico,
2=Evangélic
0, 3=Testigo
de Jehova,
4=0tro

Encuesta de

caracterizac

-z

ion

Medidas de

frecuencia

Descriptiva




Relacion

Tipo y | Operaciona Plan de de
Variables* | Definicion | naturaleza | lizacion Fuente analisis | Variables
con la
divinidad
Una Unica
persona se Encuesta de
Unico dedica al |Cualitativa caracterizac |Medidas de | Independie
Cuidador  |cuidado Ordinal 1=SlI, 2=NO|i6n frecuencia |nte
1= Menos
de 1 mes,
2=1a6
meses, 3=6 Medidas de
Periodo en a 12 meses, Tendencia
Tiempo que |meses Cuantitativ |[4=1a3 Encuesta de|Central y
lleva como |dedicados |a afos, 5= 3 a |caracterizac |medidas de |Independie
cuidador al cuidado |Razon 5 afios ion frecuencia |nte




Relacion

Tipo y | Operaciona Plan de de
Variables* | Definicion | naturaleza | lizacion Fuente analisis | Variables
Numero de |Numero
horas / dia |promedio Medidas de
que de Tendencia
requiere horas/dia Encuesta de|Central y
para el dedicadas |Cuantitativ caracterizac |medidas de |Independie
cuidado al cuidado |a Razon Horas ion frecuencia |nte
1=Psicologi
co,

Recursos 2=familiar, Medidas de

adicionales 3=religioso, Tendencia
Tipos de disponibles 4=economic |Encuesta de|Central y
apoyo para el Cualitativa |0, 6=social, |caracterizac |medidas de |Independie
secundario |cuidado Nominal 7=o0tro ion frecuencia |nte

Vinculo

por

consanguin

idad,

afinidad,

adopcion,

matrimonio

u otra 1=Esposo,

relacion 2=Madre 0 Medidas de

estable de Padre, Tendencia

afectividad 3=Hijo, Encuesta de|Central y

andloga a |Cualitativa |4=Hermano, |caracterizac |medidas de |Independie
Parentesco |esta Nominal 5=0tro. ion frecuencia |nte




Relacion

Tipo y | Operaciona Plan de de

Variables* | Definicion | naturaleza | lizacion Fuente analisis | Variables

Autoevalua

cion del

nivel de

bienestar

fisico,

psicoemoci 1=Fisico, Medidas de

onal, social 2=Psicoemo Tendencia
Bienestar |y espiritual cional, Encuesta de|Central y
del de los Cualitativa |3=Social, caracterizac |medidas de |Independie
Cuidador  |cuidadores |Nominal 4=Espiritual |ion frecuencia |nte

Capacidad

para

realizar las

actividades

bésicas,
Escalade |instrumenta Medidas de
Funcionalid |les y Tendencia
ad del avanzadas Encuesta de|Central y
Paciente de la vida |Cualitativa caracterizac |medidas de |Independie
(Barthel) diaria Ordinal 0al00 ion frecuencia |nte

Por el cual Medidas de

se 1=0ncoldgi Tendencia
Diagndstico |identifica co, 2=No  |Encuesta de|Central y
S del una Cualitativa |oncoldgico, |caracterizac |medidas de |Independie
Paciente enfermedad |Nominal 3=Mental |ion frecuencia |nte




Relacion
Tipo y | Operaciona Plan de de

Variables* | Definicion | naturaleza | lizacion Fuente analisis | Variables

Deterioro

de la salud

del

cuidador

asociado al

exceso de 0=No
Escalade |carga Sobrecarga Medidas de
Sobrecarga |derivado 1=Sobrecar Tendencia
del del cuidado ga Leve, Encuesta de|Central y
Cuidador  |de una Cualitativa |2=Sobrecar |caracterizac |medidas de |Dependient
(Zarit) persona Ordinal ga Intensa, |[ion frecuencia |e

5.6. Proceso de recoleccién de la informacion

El servicio de Clinica de Dolor y Cuidados Paliativos del HUM Méderi, cuenta con una lista
de los pacientes en hospitalizacion valorados cada dia por este servicio. De este listado
diariamente se tomo el total de pacientes, y del nimero total se realizd una aleatorizacion con
ayuda de Excel; en su orden se eligieron por azar 10 pacientes. Se procedid a contactar al
cuidador de estos pacientes y a cada uno de estos se aplicaron los criterios de inclusion y
exclusion. A la poblacion resultante de cuidadores se les aplico el Cuestionario de
caracterizacion del cuidador familiar (CCPC-UN-C), la escala Zarit (para determinar
Sobrecarga y el grado) vy la escala Barthel de funcionalidad de su familiar (paciente) por parte
de personal profesional asesoramiento,

perteneciente  a la investigacion, previo

diligenciamiento y firma de consentimiento informado.

Para ofrecer validez al estudio y minimizar el riesgo de presentar sesgos de seleccion, como

se describi6 en el parrafo anterior, los cuidadores fueron seleccionados por medio de



aleatorizacion simple de los pacientes (familiares de los cuidadores), y aplicando a cabalidad
los criterios de inclusion y de exclusién. Por otro lado, con el objetivo de minimizar el sesgo
del entrevistador (investigador) al momento de recolectar la informacion de las variables de
interés, dado que tenemos conocimiento de la enfermedad en estudio, se tomaron las

siguientes precauciones:

1. Las primeras encuestas Y entrevistas fueron realizadas por los entrevistadores en conjunto,
con el fin de establecer un modelo Unico de cémo hacer las preguntas.

2. Se determind un orden al momento de realizar el diligenciamiento de los cuestionarios y

encuestas: Primero se hizo el cuestionario de caracterizacion del cuidador, seguido de la
escala de Barthel y por Gltimo la escala de Zarit, con la finalidad de no identificar de forma

anticipada los cuidadores con sobrecarga y de esta manera no dirigir las preguntas de forma

conveniente.

3. Contamos con cuestionarios y escalas en formatos preestablecidos con el objetivo de
garantizar que el orden en que se realizaban las preguntas fuera el mismo con todos los
cuidadores que participaron del estudio.

4. Se excluyeron alos cuidadores cuyo familiar (paciente) haya fallecido a la hora de realizar
los cuestionarios y entrevista, con el objetivo de prever falsa informacion asociada al evento

traumatico por la pérdida de un ser querido.

5.7. Andlisis Estadistico

Serealizd una base de datos en Excel alimentada automaticamente por la recoleccion de datos
mediante el programa Google Forms, en el que se plasmaron los cuestionarios cuyas
respuestas se presentaban al entrevistador como lista desplegable buscando evitar errores de
escritura en el diligenciamiento, ademéas se coloc6 como prerrequisito en cada hoja de los
cuestionarios la obligatoriedad de diligenciamiento de todos los espacios o casillas lo cual
evitd la ausencia de datos por errores de diligenciamiento, posteriormente se trasladaron los
datos a SPSS v. 22, se verifico la calidad de la informacion mediante chequeo de que la
parametrizacién de los cuestionarios Yy sus respuestas hubiesen funcionado adecuadamente,

no encontramos en la base de datos casillas vacias ni datos diferentes a las opciones de las



listas desplegables.

Se plantea el anélisis estadistico de la siguiente forma:

Analisis descriptivo en las variables de tipo cualitativas, las cuales se analizaron mediante
medidas de frecuencia absoluta y relativa en porcentajes, y en las variables cuantitativas con
medidas de tendencia central (promedios y medianas) y de dispersion (rangos, desviacion
estandar y rangos intercuartilicos). Se midi6 la prevalencia de la sobrecarga como un

porcentaje.

Se evalud la asociacion de la sobrecarga con las variables cualitativas del cuidador: Género,
parentesco, estado civil, escolaridad, ocupacion, religion, ciudad de residencia, apoyos
recibidos  (psicologico, social, religioso, familiar y econémico), Unico cuidador,
autopercepcion de bienestar fisico, psicoemocional, social y espiritual; del paciente: Tipo de
diagnostico (Mental, oncoldgico y no oncolégico) y grado de funcionalidad (Valorado por
escala de Barthel); se aplicd la prueba Chi-cuadrado de Pearson o el Test Exacto de Fisher
(valores esperados < 5). En las variables ordinales se utilizo la prueba no-paramétrica de

Mann Whitney — Wilcoxon.

En el grado de sobrecarga con las variables ordinales (Edad, escolaridad, apoyos recibidos
(psicologico, social, religioso, familiar y econdmico), estrato socioecondémico, tiempo
dedicado al cuidado, horas dedicadas al cuidado, autopercepcion de bienestar fisico,
psicoemocional, social y espiritual, y funcionalidad del paciente) se midié la correlacion con

el coeficiente no-paramétrico de Spearman a un nivel de significancia del 1% (p<0.01).

En elandlisis multivariado para la prevalencia de la sobrecarga se utilizd la regresion logistica
binaria por pasos hacia atrds (wald) o backward stepwise, donde se midi6 el OR y sus
respectivos intervalos de confianza del 95%. Y el analisis multivariado para el grado de la
sobrecarga se realizd con el modelo de regresion ordinal, también por pasos hacia atras
(backward stepwise). Las pruebas estadisticas se evaluaron a un nivel de significancia del
5% (p<0.05).



6. Aspectos éticos

El estudio se realizard dentro de los principios éticos para las investigaciones médicas en
seres humanos segun la Declaracion de Helsinki - 642 Asamblea General, Fortaleza, Brasil,
Octubre 2013 (38). Ademéas de que se tuvo en cuenta las regulaciones locales del Ministerio
de Salud de Colombia Resolucion 8430 de 1993 en lo concerniente al Capitulo I “De los
aspectos éticos de la investigacion en seres humanos” (39). Bajo lo cual se actla velando por
el bienestar, salud y derecho del sujeto de investigacion y se aclara que el objetivo de generar
nuevos conocimientos nunca supera el interés en salud de las personas participantes en la
investigacion. Afirmando el deber médico de proteger la vida, la salud, la dignidad, la
integridad, el derecho a la auto determinacion, la intimidad y la confidencialidad de la
informacion personal. Asegurando la correspondiente compensacién de los sujetos
participantes del estudio, con material didactico como apoyo educativo para los cuidadores
detectados con grados variables de sobrecarga, ademas de acompafiamiento por el servicio

de trabajo social y psicologia de la clinica de dolor.

Adicionalmente, la investigacion no incluye la realizacion de algin procedimiento en salud
mas alld de la interaccién con el cuidador y el paciente mediante entrevista, lo que hace que

el riesgo sea significativamente menor al beneficio.

Finalmente, para poder llevar a cabo el proceso de investigacidn descrito debera tenerse
previa evaluacion y aprobacién del Comité Técnico de investigacion del Hospital
Universitario Mayor - Méderi y del Comité de Etica de la Universidad del Rosario, ademas
de que se velara por resguardar la privacidad y confidencialidad de los pacientes y cuidadores
gue hagan parte del estudio. Todo lo anterior, requerirda como requisito que los cuidadores
incluidos en el estudio hayan dado de manera libre y voluntaria su aval mediante
consentimiento informado que sea antecedido de adecuada instruccion, informacion y firma.
Ademas de que se debera aclarar dentro del consentimiento informado que los participantes
se pueden retirar en cualquier momento del proceso del estudio sin que ello genere perjuicio

en la atencion médica de su familiar.



La presente investigacion es clasificada dentro de la categoria “Investigacion con riesgo
minimo”, debido a que se utilizardn métodos documentales (uso de entrevistas y aplicacion
de escalas mediante anamnesis), sin que se haga intervencién o modificacién intencionada
de variables bioldgicas, fisiologicas, psicologicas o sociales de los individuos participantes
en el estudio, sin embargo, se maneja informacién sensible que puede generar en el paciente
algin grado de reaccién emocional. Para mitigar esto, el equipo investigador contempla un
plan de intervencién de crisis con un equipo conformado por psiquiatria de clinica de dolor,
y residente de tercer y segundo afio del programa de dolor y cuidado paliativo.
Adicionalmente, la encuesta se realizara en un lugar que preserva la intimidad del sujeto de

investigacion.

Seréa responsabilidad de los investigadores el guardar con absoluta reserva la informacién
contenida en las historias clinicas y a cumplir con la normatividad vigente en cuanto al
manejo de la misma reglamentados en los siguientes: Ley 100 de 1993, Ley 23 de 1981,
Decreto 3380 de 1981, Resolucion 008430 de 1993 y Decreto 1995 de 1999.

Todos los integrantes del grupo de investigacidn estaran prestos a dar informacion sobre el
estudio a entes organizados, aprobados e interesados en conocerlo siempre y cuando sean de
indole académica y cientifica, preservando la exactitud de los resultados y haciendo

referencia a datos globales y no a pacientes o instituciones en particular.

Se mantendrd absoluta confidencialidad y se preservard el buen nombre institucional
profesional. El estudio se realizara con un manejo estadistico imparcial y responsable. No

existe ningun conflicto de interés por parte de los autores del estudio que deba declararse.



7. Administracién del proyecto

7.1. Cronograma
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8. Resultados

8.1. Datos del total de la muestra

El grupo de estudio lo conformaron 245 cuidadores principales informales (familiares o
amigos) de pacientes valorados por el servicio de dolor y cuidado paliativo entre el mes de
diciembre del afio 2018 y marzo del afio 2019, en el HUM Méderi en la ciudad de Bogota,
previa presentacion, resolucion de dudas, diligenciamiento y firma del consentimiento
informado. Al revisarlos, se encontrd6 que 8 de los consentimientos no cumplieron con
adecuado diligenciamiento, razén por la cual fueron anulados, modificando de este modo el

tamafio de la muestra sobre el cual se reportara la informacion (n=237).

8.2. Caracteristicas sociodemogréficas y ocupacionales de los cuidadores

La muestra de cuidadores estuvo conformada por 237 personas con edad minima de 18 afios
y maxima de 82 afios, con media de edad de 50,73 +/- 14 afios. El género predominante fue
el femenino y en cuanto al estado civil, la mayoria contaban con un vinculo estable (casados

o union libre). La religion mas comdn entre los cuidadores era Catolica (Tabla 2).

La mayor parte de cuidadores tenian estudios de secundaria completa o incompleta, eran
trabajadores. El estrato socioeconomico vario del 1 al 5; el més frecuente fueron los estratos
2 y 3. Con respecto al lugar de residencia, la mayoria viven en area urbana, principalmente

en la ciudad de Bogota (Tabla 2).

Los cuidadores eran principalmente hijos o padres del enfermo; la mayoria recibian apoyo
en el cuidado por un tercero. Dedicaban entre 7 y 12 horas al cuidado de su familiar, labor
que llevaban ejerciendo por un tiempo comprendido entre 1 mes y 5 afios; siendo los rangos

mas frecuentes de 1-6 meses y de 3 a5 afios (Tabla 2).

Tabla 2. Caracterizacion demogréfica de cuidadores de pacientes valorados por clinica de
dolor y cuidado paliativo del HUM Méderi, Diciembre - Marzo del 2018-2019



item Clasificacion n (%)
Geénero Femenino 185 (78,1)
Masculino 52 (21,9)
Edad (afios) 18-35 42 (17,7)
36 - 59 128 (54,0)
60 - 74 61 (25,7)
>75 6 (2,5)
Residencia Urbana 220 (92,8)
Rural 17 (7,2)
Lugar de residencia Bogota 198 (83,5)
Fuera de Bogota 39 (16,5)
Escolaridad Primaria 38 (16,0)
Secundaria 79 (33,3)
Técnico/Tecnoldgico 48 (20,3)
Universitario 51 (21,5)
Especializacion 21 (8,9)
Estado Civil Casado/a 94 (39,7)
Soltero/a 72 (30,4)
Unién Libre 43 (18,1)
Separado/a 19 (8,0)
Viudo/a 9(3,8)
Ocupacion Hogar 91 (38,4)
Independiente 71 (30,0)
Empleado 46 (19,4)
Otro 22 (9,3)
Estudiante 7 (3,0)




Item Clasificacion n (%)
Estrato Social 1 18 (7,6)
2 85 (35,9)
3 113 (47,7)
4 20 (8,4)
5 1004
Religion Catolico 174 (73,4)
Evangélico 36 (15,2)
Otro 23 (9,7)
Testigo de Jehova 4(1,7)
Parentesco Madre / Padre 66 (27,8)
Hijo/a 65 (27,4)
Esposo /a 60 (25,3)
Otro 32 (13,5)
Hermano 14 (5,9)

Respecto a los apoyos recibidos por el cuidador durante su labor, hubo percepcion de menor

apoyo psicoldgico, religioso, econdmico y social.

predominantemente calificado como bueno o excelente (Tabla 3).

Mientras que el apoyo familiar fue

Por otro lado, al indagar sobre la autopercepcion de bienestar y sobrecarga, la mayoria de los

cuidadores consideraron estar mejor a nivel social y espiritual, mientras que el bienestar

fisico y emocional era regular. Ademas de que en su mayoria mencionaron tener algin grado

de sobrecarga (Tabla 3).

Tabla 3. Caracterizacion ocupacional de los cuidadores de pacientes valorados por clinica
de dolor y cuidado paliativo del HUM Méderi, Diciembre - Marzo del 2018-2019




item Clasificacion n (%)
Unico Cuidador Si 58 (24,5)
No 179 (75,5)
Tiempo dedicado al Cuidado [Menos de 1 mes 39 (16,5)
1 - 6 meses 68 (28,7)
6 - 12 meses 31(13,1)
1 - 3 afios 35 (14,8)
3 -5 afios 64 (27,0)
Horas dedicadas al Cuidado |1-6 31(13,1)
7-12 102 (43,0)
13-18 44 (18,6)
19 - 24 60 (25,3)
Apoyo Psicoldgico Malo 212 (89,5)
regular 8 (3,4)
bueno 12 (5,1)
excelente 5(2,1)
Apoyo Familiar Malo 22 (9,3)
regular 57 (24,1)
bueno 87 (36,7)
excelente 71 (30,0)
Apoyo Religioso Malo 88 (37,1)
regular 29 (12,2)
bueno 76 (32,1)
excelente 44 (18,6)
Apoyo Econémico Malo 80 (33,8)
regular 43 (18,1)
bueno 77 (32,5)




item Clasificacion n (%)
excelente 37 (15,6)
Apoyo Social Malo 94 (39,7)
regular 39 (16,5)
bueno 63 (26,6)
excelente 41 (17,3)
Percepcion Sobrecarga No Sobrecarga 81 (34,2)
Sobrecarga Leve 75 (31,6)
Sobrecarga Intensa 81 (34,2)
Bienestar Fisico Malo 26 (11,0)
Regular 106 (44,7)
Bueno 92 (38,8)
Excelente 13 (5,5)
Bienestar Psicoemocional Malo 52 (21,9)
Regular 92 (38,8)
Bueno 79 (33,3)
Excelente 14 (5,9)
Bienestar Social Malo 48 (20,3)
Regular 55 (23,2)
Bueno 106 (44,7)
Excelente 28 (11,8)
Bienestar Espiritual Malo 13 (5,5)
Regular 40 (16,9)
Bueno 121 (51,1)
Excelente 63 (26,6)




En cuanto a las caracteristicas clinicas de los pacientes (familiares de los cuidadores),

prevalecié la patologia oncoldgica, sobre la no oncoldgica y mental; adicionalmente se

documenté predominio en el grado de dependencia severa y total de los pacientes (Tabla 4).

Tabla 4. Caracteristicas clinicas de los pacientes valorados por clinica de dolor y cuidado
paliativo del HUM Méderi, Diciembre - Marzo del 2018-2019

Item Clasificacion n (%)
Tipo de diagndstico Oncoldgico 148 (62,4)
No oncoldgico 63 (26,6)
Mental 26 (11,0)
Funcionalidad 0 — 20: Dependencia total 79 (33,3)
(Escala de Barthel) 21 — 60: Dependencia severa 60 (25,3)
61 — 90: Dependencia moderada 50 (21,1)
91 — 99: Dependencia escasa 23 (9,7)
100: Independencia 25 (10,5)

8.3. Prevalencia de sobrecarga y grados de sobrecarga en los cuidadores

De los 237 cuidadores de los pacientes valorados por el servicio de dolor y cuidado paliativo

participes del estudio, segln la escala de Zarit, el 36.7% (n=87, IC 95%) presentd sobrecarga

del cuidador, siendo sobrecarga leve en el 18.1% (n=43) y sobrecarga intensa en el 18.6%

(n=44); y el 63,3 % (n=150) no presentd sobrecarga del cuidador.

8.4. Asociacion de sobrecarga con las variables sociodemogréaficas y ocupacionales de

los cuidadores; variables clinicas de los pacientes, y asociacion con el grado de

sobrecarga




No encontrd asociacion significativa entre sobrecarga y el género (p=0,977), la edad del
cuidador (p= 0,674, M-W), la escolaridad del cuidador (p= 0,410, M-W), el estado civil del
cuidador (p=0,548), la ocupacion (p=0,413), el &rea (urbana 6 rural) de residencia (p=0,358),
la religion (p=0,171), el apoyo religioso (p= 0,363, M-W), el apoyo econémico (p= 0,065,
M-W), ni el apoyo social (p= 0,430, M-W). No se evidencié una asociacion significativa
entre el tipo de diagnostico del paciente y la sobrecarga del cuidador (p=0,519 M-W).

Con relacién al estrato socioecondmico, se encontrd una diferencia significativa con la
sobrecarga, siendo mayor en los cuidadores de estrato socioeconomico bajo (p= 0,041, M-
W).

Respecto a las caracteristicas ocupacionales hubo asociacion significativa entre sobrecarga y
ser cuidador unico (p=0,006); entre el apoyo familiar y sobrecarga, siendo menor el apoyo
familiar en los cuidadores con sobrecarga (p <0,001, M-W). Fue mayor significativamente
el tiempo de cuidado (p= 0,010, M-W) vy las horas dedicadas al cuidado del paciente (p=
0,002, M-W) en los cuidadores con sobrecarga. Y entre la funcionalidad del paciente y la
sobrecarga del cuidador, siendo mayor la dependencia de los pacientes de los cuidadores con
sobrecarga (p= 0,002, M-W).

En cuanto a la autopercepcion de bienestar se encontré una relacion significativa entre
bienestar fisico, psicoemocional, social y espiritual con sobrecarga, siendo estos menores
significativamente en los cuidadores con sobrecarga (p <0,001, M-W), con una tendencia de
amayor bienestar fisico, psicoemocional, social y espiritual menor prevalencia de sobrecarga
(tabla 5).

Tabla 5. Correlacion y relacion entre variables demogréaficas, ocupacionales y clinicas con
Sobrecarga y con el grado de Sobrecarga de los cuidadores de los pacientes valorados por
clinica de dolor y cuidado paliativo del HUM Meéderi, Diciembre - Marzo del 2018-2019



Variable

Sobrecarga n
(%) 87 (36,7)

Asociacion con

la sobrecarga

Correlacion y relacion
con el grado de

sobrecarga

Apoyo Familiar *

Malo 10 (45,5)
Regular 35 (61,4)
p<0,001, M-W r=- 0,291, p=<0,001
Bueno 28 (32,2)
Excelente 14 (19,7)
Bienestar Fisico *
Malo 21 (80,8)
Regular 44 (41,5)
p<0,001, M-W r=- 0,371, p<0,001
Bueno 19 (20,7)
Excelente 3(23,1)
Bienestar Psicoemocional *
Malo 31 (59,6)
Regular 42 (45,7)
p<0,001, M-W r=- 0,392, p<0,001
Bueno 13 (16,5)
Excelente 1(7,1)
Bienestar Social
Malo 28 (58,3)
Regular 28 (50,9)
p<0,001, M-W r=- 0,331, p<0,001
Bueno 25 (23,6)
Excelente 6 (21,4)
Bienestar Espiritual
Malo 7(53,8)
Regular 24 (60,0)
p<0,001, M-W r=- 0,275, p<0,001
Bueno 42 (34,7)
Excelente 14 (22,2)
Unico Cuidador
Si 30 (51.7) p= 0,006 p=0,001




Variable

Sobrecarga n
(%) 87 (36,7)

Asociacion con

la sobrecarga

Correlacion y relacion

con el grado de

sobrecarga
No 57 (31.8)
Funcionalidad (Escala Barthel)
0 — 20: Dependencia total
21 — 60: Dependencia
38 (48,1)
severa
_ 22 (36,7)
61 — 90: Dependencia
16 (32,0) p= 0,002, M-W r=- 0,200, p= 0,002
moderada
: 9(39,1)
91 — 99: Dependencia
2 (8,0)
escasa
100: Independencia
Horas dedicadas al Cuidado
Media 15,86
1-24 horas Media 14,24 Desv. 6,114 p=0,002, M-W r=0,195, p= 0,003
Desv. 6,518 Mediana 12 Mediana 14
Tiempo dedicado al Cuidado
Menos de 1 mes Menos de 1 mes
1 -6 meses 1 - 6 meses
6 - 12 meses 6 - 12 meses p=0,010, M-W r=0,175, p= 0,007
1 - 3 afos 1 - 3 afios
3 - 5 afios 3 - 5 afios
Apoyo Psicoldgico
Malo 73(34,4)
Regular 6 (75,0)
p= 0,043, M-W r=0,138, p=0,034
Bueno 6 (50,0)
Excelente 2 (40,0)

Estrato socio econémico

*




o Correlacion y relacion
) Sobrecarga n | Asociacion con
Variable con el grado de
(%) 87 (36,7) la sobrecarga
sobrecarga
1 (Bajo- bajo) 9 (50,0)
2 (Bajo) 34 (40,0)
3 (Medio) 41 (36,3) p= 0,041, M-W r=-0,122, p= 0,061
4 (Medio-alto) 3 (15,0)
5 (Alto) 0(0,0)
Apoyo Econémico
Malo 31 (38,8)
Regular 25 (58,19)
p= 0,065, M-W r=- 0,110, p= 0,091
Bueno 20 (26,0)
Excelente 11 (29,7)
Género
Masculino 19 (36,5)
) p= 0,977 p= 0,979
Femenino 68 (36,8)

*Variables incluidas en el analisis multivariado

8.4.1. Correlacion y relacion entre variables demograficas, ocupacionales y

clinicas con el grado de Sobrecarga

En la correlacién entre el grado de sobrecarga y las diferentes variables sociodemogréficas,
no se encontré correlacion significativa con la edad (r=- 0,015, p= 0,813), con la escolaridad
(r=- 0,045, p=0,489) ni con el estrato socioeconémico (r= - 0,122, p= 0,061). Tampoco se
hallo relacion estadisticamente significativa con el género (p= 0,979), el estado civil
(p=0,301), la ocupacién (p=0,693), el area de residencia (p=0,449), el parentesco (p=0,424),
ni la religion (p=0,862).

Con relacién a los aspectos ocupacionales del cuidador, se identificO una correlacion directa

significativa, muy moderada entre el grado de sobrecarga con el tiempo de cuidado (r=0,175;



p= 0,007) y con las horas al cuidado (r= 0,195, p= 0,003) Yy una relacion estadisticamente

significativa entre el grado de sobrecarga y ser Unico cuidador (p=0,001).

Por otro lado, se correlaciond de forma inversa significativa el grado de la sobrecarga con el
apoyo familiar (r= - 0,291; p= <0,001). Sin diferencias significativas con el apoyo
psicolégico (r=0,138, p=0,034), apoyo religioso (r= -0,050; p= 0,442), apoyo econdmico (r=
- 0,110, p=0,091) y apoyo social (r=-0,051, p=0,435).

Se encontro una correlacion inversa significativa entre el bienestar fisico (r= - 0,371, p
<0,001), bienestar psicoemocional (r= - 0,392, p <0,001), bienestar social (r= - 0,331, p
<0,001) y bienestar espiritual (r=- 0,275, p <0,001) con el grado de sobrecarga.

Finalmente, en las caracteristicas clinicas del paciente, se halld correlacion inversa
significativa, muy moderada entre el grado de la sobrecarga con el grado de independencia o
funcionalidad del paciente (r= - 0,200, p= 0,002) y no se identifico correlacion

estadisticamente significativa con el tipo de diagnostico del paciente (p= 0,753) (tabla 5).

8.5. Factores que estan en conjuntoasociados con la sobrecarga de los cuidadores y con

el grado de la sobrecarga

Se estimd asociacion inversa estadisticamente significativa donde en conjunto, las variables
que explican en orden la sobrecarga en los cuidadores son: Bienestar psicoemocional, apoyo
familiar, estrato socioecondémico Y bienestar fisico (Tabla 6). Adicionalmente, se encontrd
correlacion inversamente significativa entre el bienestar psicoemocional, apoyo familiar,
bienestar fisico y estrato socioeconémico con el grado de la sobrecarga de los cuidadores
(Tabla 7).



Tabla 6. Modelo de regresion logistica incondicional de sobrecarga

I.C. 95%

para OR

Limite Limite

B ET. Sig. OR inferior | superior

Bienestar
psicoemocional -0,955 0,237 p<0,001 |0,385 0,242 0,612
Apoyo familiar -0,663 0,175 p<0,001 |0,516 0,366 0,727
Estrato social -0,612 |0,223 0,006 0,542 0,35 0,839
Bienestar fisico -0,582 | 0,247 0,019 0,559 0,344 0,907

Tabla 7. Modelo de regresion logistica ordinal de las variables significativas con el grado

de sobrecarga

Estimacion | Error | Sig. I.C. 95% para |1.C. 95% para
tip. B Limite B Limite
inferior superior
Bienestar
psicoemocional -0,875 0,223 |p<0,001 |[-1,311 -0,439
Apoyo familiar -0,549 0,17 0,001 -0,882 -0,216
Bienestar fisico -0,566 0,233 (0,015 -1,023 -0,109
Estrato social -0,535 0,205 {0,009 -0,936 -0,134




9. Discusion

La carga de las enfermedades cronica no trasmisibles (ECNT), es conocida universalmente
como el conjunto de mediciones de morbilidad y mortalidad en una poblacion determinada,
con el objetivo de priorizar acciones ensalud. Sin embargo, esto no explica la carga como la
experiencia de vivir con una enfermedad cronica y cuidar a quien la presenta, es por ello que
el concepto de carga de ECNT es ampliado, y desde la perspectiva del paciente, el cuidador
familiar, el profesional y la institucién de salud, se entiende como el esfuerzo adicional

(fisico, psicosocial y econdmico) que cadauno de ellos ejerce en el abordaje de la enfermedad

(1).

De la carga de ECNT acumulada, gran parte corresponde al “cuidador” quien es la persona
que ayuda al enfermo en sus tareas de cuidados basicos (2). Cuidadores que cumplen un perfil
relativamente similar basados en los reportes de los diferentes estudios realizados a nivel
nacional e internacional, que al compararlos con los resultados del presente estudio las
caracteristicas a nivel socio demografico, ocupacional y clinicas del cuidador en su mayoria
son similares: edad media de 50,73 +/- 14 afios, mujeres, con un vinculo estable (casados o
union libre), secundaria completa e incompleta, son hijo(a), padresy conyuge con el paciente.
Tiempo dedicado al cuidado mayor a 3 afios, y horas al dia dedicadas al cuidado mayor a 9
horas (De Valle M.J. (2), Delicado M. (4), Carrillo G. et al. (9), Ballesteros J. et al (10),
Carrillo G. et al. (11), Limpawattana P. etal. (29)).

En cuanto al estado de salud de los cuidadores, divido en 4 dimensiones (bienestar fisico,
psicoemocional, social y espiritual), se encontrd que el bienestar fisico y psicoemocional en
la mayoria era malo y regular, y el bienestar social y espiritual eran buenos. Condiciones
que no son evaluadas en su totalidad en otros estudios, la mayoria discriminan
exclusivamente estado fisico y psicoemocional, como lo menciona Ribas J. et al (24) en su
estudio donde predomina la ansiedad 69,8% y la depresion 75.4%; Delicado M. (4) reporta
presencia de alguna enfermedad fisica o psicoemocional en menos del 50%, y en otros
estudios como Ballesteros J. et al (10) donde los cuidadores manifestaron ser completame nte

Sanos.



Se encontraron algunas diferencias con otros estudios. Uno de estos aspectos fue la
ocupacion, donde mientras en nuestro estudio predominGd ser trabajador (empleado o
independiente) lo comin en la literatura (Delicado M. (4), Carrillo G. et al. (9), Ballesteros
J.etal (10), Carrillo G. et al. (11), Limpawattana P. etal. (29)) era la dedicacion a las tareas
del hogar. En cuanto al estrato socioeconémico en nuestro estudio la mayoria de cuidadores
pertenecen al estrato socioecondmico 2y 3, mientras que en otros estudios los cuidadores
pertenecen a estratos mas bajos (Carrillo G. et al (9), Ballesteros J. et al (10)). Con relacion
al apoyo en el cuidado, predominantemente los cuidadores tuvieron apoyo por un tercero
mientras que otros autores (Carrillo G etal (11). mencionaron que era mas frecuente ser unico

cuidador.

También hubo diferencias en los niveles de apoyo recibido (calificados por el cuidador),
dénde encontramos bajo apoyo a nivel psicologico, religioso, econdmico Yy social, y un buen
apoyo familiar; contrario a otras publicaciones en las que se menciona predominio de no
recibir ningiin apoyo (De Valle M.J. (2), Delicado M. (4)), o recibir més apoyo social y menos
familiar (Carrillo G. et al. (9)).

Por otro lado, las caracteristicas clinicas de los pacientes (familiares de los cuidadores),
evaluadas fueron el tipo de diagnostico, prevaleciendo la patologia oncoldgica, sobre la no
oncoldgica y mental; a diferencia del estudio descrito por Ribas J. et al (24) donde el
predominio fue la patologia mental y no oncoldgica. Y con respecto ala funcionalidad de los
pacientes medida con la escala de Barthel, donde se documentd predominio en el grado de
dependencia severa y total de los pacientes, se asemeja a lo encontrado en otros estudios
(Ribas J. et al (24)).

9.1. Prevalencia

La frecuencia de presentacion de la sobrecarga (leve o intensa) entre los cuidadores
informales (familiares ¢ amigos) de pacientes con enfermedades cronicas, en la literatura es
variable. En Colombia segin la region difiere la prevalencia, como lo demuestra el estudio

realizado por Cardona D, Segura (13) en la ciudad de Medellin, que reporta una sobrecarga



del cuidador del 12,17% IC 95% [8,39-15,96] y valores tan altos como 96,5% en un
poblacién de cuidadores del pacifico colombiano encontrado en el estudio de Carrillo G en
2014 (11).

La prevalencia del sindrome de sobrecarga en los cuidadores de pacientes del HUM Méderi
de la ciudad de Bogota segun la escala Zarit documentada en el presente estudio fue de 36,7%
(IC 95%), siendo un 18,1% sobrecarga leve y 18,6% sobrecarga intensa, muy similar a la
encontrada por Osorio RVB (6) en Colombia quien habla de prevalencia global de sobrecarga
cercana al 30% en un estudio que incluye un importante ndmero de cuidadores (n=1555) de

las 5 regiones del pais.

Comparativamente esta prevalencia es menor a la reportada en otros paises, como es el caso
de Meéxico, donde De Valle M.J. (2) describe la sobrecarga general del 58% entre cuidadores
de adultos mayores, Chile sobrecarga leve de 17,6% e intensa de 52,9% Breinbauer H. et al.
(27), o Tailandia donde la sobrecarga general es del 48% de adultos mayores con

enfermedades cronicas, Limpawattana P. etal. (29).

9.2. Caracteristicas Sociodemograficas del Cuidador

A pesar de que ser mujer hace parte de los factores comunes entre los cuidadores, en nuestro
estudio no se encontrd asociacion significativa entre sobrecarga y el género del cuidador
(p=0,977). Lo anterior, coincide con los hallazgos de otros estudios de corte transversal
donde sus autores no encontraron diferencia estadisticamente significativa de sobrecarga
entre géneros (Limpawattana P.etal. (29), De Valle M.J. (2), Cardona D, Segura (13)).

No se establecié relacion estadisticamente significativa en el estudio de cohorte prospectiva
de Guerriere, D. etal (31), al inicio del periodo de observacién, donde se incluyen cuidadores
de pacientes en cuidado paliativo domiciliario; sin embargo, si se encontrd una tendencia a
un mayor reporte de sobrecarga en las mujeres a medida que avanzaba el periodo de

observacion. Dicha tendencia esta por fuera de los alcances de los analisis que permite



nuestro estudio por lo que estudios de cohorte pudieran ser necesarios para ampliar este

hallazgo.

En cuanto a la relacidén entre el grado de sobrecarga con el género (p=0,979), nuestro estudio
no evidencid relacion estadisticamente significativa; sin embargo, en la literatura se
encuentran algunos estudios en los que si se establece dicha relacion, como el estudio de
Ribas J. et al (24), en el que se encontrd diferencia significativa en el género del cuidador,

siendo el género femenino el que presentaba un grado de sobrecarga mas alto (p=0,002).

En nuestro estudio no hubo asociacion estadisticamente significativa de sobrecarga y la edad
del cuidador (p= 0,674, M-W), de igual manera que en otros estudios como De Valle M.J.
(2), Cardona D, Segura (13), Ribas J. et al (24), Guerriere, D. et al (31). No se encontro
correlacion significativa del grado de sobrecarga con la edad del cuidador (r=- 0,015, p=
0,813), contrario a los hallazgos de Limpawattana P. etal. (29) que en andlisis multivariado
encuentran que la edad del cuidador es un factor que influye en el grado de sobrecarga del
cuidador (Coeficiente 0.19 SE 0.07 P=0.006 1C 95% 0.54, 0.32).

Con respecto a la escolaridad del cuidador, se encuentran estudios donde hay una menor
proporcion de sobrecarga a mayor nivel educativo del cuidador (Cardona D, Segura (13)), y
otros que encuentran lo contrario, donde incluso los mayores niveles de sobrecarga se
presentaron en los cuidadores con estudios de postgrado. En nuestro estudio, de manera
similar a otros autores (Cardona D, Segura (13), De Vale M.J. (2)), no encontramos
asociacién de esta (p= 0,410, M-W) con la sobrecarga ni correlacién de esta variable (r=-

0,045, p=0,489) con el grado de sobrecarga.

En cuanto a otras variables, no se demostré asociacion entre el estado civil del cuidador o la
ocupacion con sobrecarga, ni con el grado de sobrecarga (Cardona D, Segura (13), De Valle
M.J. (2)). Con relacion al estrato socioecondmico, en nuestro estudio se encontré una
relacion estadisticamente significativa con la presencia de sobrecarga, siendo mayor en los
cuidadores de estrato socioecondémico bajo (p= 0,041; M-W). Esta frecuencia superior de

sobrecarga en cuidadores de estrato bajo se presentd también en el estudio de Cardona D,



Segura (13) sin embargo, en su estudio no logré encontrarse una diferencia estadisticamente

significativa.

9.3. Caracteristicas ocupacionales de los cuidadores

En el presente estudio, los cuidadores que ejercieron su labor sin ayuda de otra persona se
asociaron significativamente con mayor sobrecarga del cuidador y se relacionaron con el
grado de sobrecarga, dicha asociacion y relacion no se ha visto reportada en otros estudios,
sin embargo, esta variable se puede ver reflejada en los diferentes apoyos que pueden recibir

los cuidadores, como lo es a nivel familiar, social, econémico, religioso Yy espiritual.

En cuanto al apoyo familiar percibido por los cuidadores, encontramos que aquellos
cuidadores con sobrecarga recibieron menor apoyo familiar, y su correlacién con el grado de
sobrecarga fue inversamente significativa. No hubo diferencia significativa entre el apoyo
religioso, econdmico Yy social con la sobrecarga ni el grado de sobrecarga de los cuidadores.
Hallazgos consistentes con lo descrito por De Valle M.J. et al (2), quienes no encontraron

diferencia significativa entre sobrecarga del cuidador y los apoyos recibidos.

Sin embargo, en el estudio realizado por Xiaolin et al (32) en cuidadores de China, el apoyo
social del cuidador (p <0.05) tuvo una asociacion significativa con la sobrecarga, siendo
menor la sobrecarga en aquellos cuidadores con mayor apoyo social. Impactando en la
reduccion del estrés psicoldgico del cuidador, proporcionando mas tiempo y energia
enfocada al cuidado (32). Por otro lado, a nivel econémico, Limpawattana P. et al. (29), en
su estudio, encontré que el auto reporte de ingresos por parte de los cuidadores como
suficientes y en forma de ahorros, se asocio significativamente con menor sobrecarga del

cuidador.

Los cuidadores con sobrecarga han dedicado mayor tiempo (meses - afios) al cuidado de sus
familiares enfermos, v se correlaciona de forma directa estadisticamente significativa con el
grado de sobrecarga. Hallazgos no consistentes con lo reportado por otros estudios, donde no

encontraron diferencia significativa entre el tiempo que lleva como cuidador y la sobrecarga



de los cuidadores (De Valle M.J. (2), Cardona D, Segura (13)), ni con el grado de sobrecarga
(Ribas J. et al (24)).

El nimero de horas diarias que los cuidadores dedican a su labor como cuidador, se asocié
significativamente con la sobrecarga de los cuidadores, hallazgo similar reportado por
Cardona D, Segura (13). Adicionalmente, Guerriere, D. et al (31) realizd un estudio sobre los
predictores de sobrecarga de cuidadores en cuidado paliativo, investigd la relacién entre la
sobrecarga del cuidador y los costos del tiempo de cuidado a los que incurren las familias
como son pagos de compariias de seguros de salud, y tiempo dedicado a brindar atencion
como el tiempo de viaje a citas y tareas de atencion personal; documentando que los
cuidadores que tienen mayores costos de tiempo de cuidado presentan mayor sobrecarga, lo
cual podria ser explicado por el tiempo de trabajo y limitacion en el tiempo disponible para
las actividades diarias que pueden ayudar a reducir la sobrecarga en los cuidadores como

pasatiempos Yy relaciones personales (31).

Por otra parte, la correlacion entre las horas diarias dedicadas al cuidado con el grado
sobrecarga fue directa significativa, a mayor cantidad de horas dedicadas mayor el grado de

sobrecarga, hallazgo no registrado en otros estudios.

La sobrecarga del cuidador resulta de cuidar a familiares gravemente enfermos exponiéndose
simultdneamente al dolor del paciente mientras experimentan su propio dolor emocional, y
esa empatia fundada entre cuidador y paciente da lugar a estrés que en Ultima instancia
progresa al agotamiento fisico, psicologico, espiritual y social, impactando en el estado de
salud de los cuidadores con sobrecarga (3). La autopercepcion de bienestar fisico,
psicoemocional, social y espiritual de los cuidadores con sobrecarga reportada en el presente
estudio fue significativamente menor; y a medida que el estado de bienestar del cuidador
disminuye, el grado de sobrecarga de este aumenta. Cardona D, Segura (13) observo en su
estudio descriptivo transversal que los cuidadores que perciben su estado de salud como
regular o malo presentaron mayor sobrecarga en comparacion con los cuidadores con mejor

estado de salud y el riesgo aumentaba a medida que empeoraba la percepcion.



9.4. Funcionalidad

A nivel mundial se ha presentado un fendmeno caracterizado por inversién de la pirdmide
poblacional con mayor proporcion de pacientes adultos mayores, situacion no ajena en las
Américas y en Colombia, se ha proyectado que en pocas décadas los mayores de 65 afios
representaran el principal segmento poblacional. La expectativa de vida al nacer para el afio
2015 segun datos de la OMS para Colombia es de 77 afios en mujeres y 70 afios en hombres
(14,15). Asociado al envejecimiento, la presencia de multiples comorbilidades que impactan
en la calidad de vida y las actividades de la vida diaria, generando discapacidad,

incurabilidad, altos costos a familiares vy al sistema de salud (14,15).

En este estudio, se encontré asociacion significativa entre el estado funcional (mayor
dependencia en las actividades de la vida diaria) de los pacientes y la presencia de sobrecarga
en el cuidador; y una correlacién inversa significativa, muy moderada con el grado de la
sobrecarga. Guerriere, D. et al (31) también documentd una asociacion similar a la nuestra
en su investigacion, con la diferencia que el instrumento que utilizaron para medir el estado
funcional de los pacientes fue el indice Prondstico Paliativo (PPS). Cardona D, Segura (13)
reporta el estado funcional como un factor protector para reducir el riesgo de sobrecarga.
Aungue hay otros estudios que no encontraron asociacion significativa entre la sobrecarga
del cuidador y el grado de dependencia fisica del paciente, evaluado con la escala de Barthel
(Limpawattana etal. (29), Ribas J. et al (24)).

A pesar de que en Colombia no hay estudios de validacion de la Escala de Barthel, no se
considera que esto impacte o altere los resultados obtenidos en este estudio, ya que la escala
de Barthel cuenta con estudios que describen las buenas propiedades psicométricas de la
version en espafiol, usado globalmente para evaluar el estado funcional de una persona con
diferentes condiciones y tiene buena constancia interna en validaciones culturales (41),

permitiendo ser un instrumento reproducible.

Por otro lado, segun el tipo de diagnostico (oncoldgico, no oncoldgico, mental) del paciente,

no se encontrd asociacion ni relacion estadisticamente significativa con la sobrecarga ni el



grado de sobrecarga del cuidador respectivamente. Hallazgos similares a los documentados
por (Limpawattana etal. (29), Harding et al. (40), Ribas J. et al (24)) quienes no encontraron

diferencia significativa entre el tipo de diagndstico y la sobrecarga del cuidador.

9.5. Andlisis multivariados

En nuestro estudio se encontrd asociacion inversa estadisticamente significativa de 4
variables que en conjunto explicaron la presencia de sobrecarga y el grado de sobrecarga en
los cuidadores (bienestar psicoemocional, apoyo familiar, estrato socioeconémico Y bienestar

fisico).

En el estudio de Limpawattana P.etal. (29) realizaron un analisis de regresion lineal mdltiple
donde identificaron 4 factores que en conjunto se asociaron con sobrecarga del cuidador:
edad, auto reporte de salud como enfermo, auto reporte de ingresos econémicos Como
suficientes y tener ahorros, y tiempo de duracion del cuidado. De las cuales se comparte un
factor (auto reporte de estado de salud del cuidador como enfermo) que en nuestro estudio

tiene relacion con las variables de bienestar psicoemocional y bienestar fisico.

En contraste, en el andlisis de regresion multiple descrito en el estudio de Xiaolin et al (32),
encuentran la edad del paciente, el seguro meédico y otros tipos de seguro (en comparacién
con el pago por cuenta propia), la divulgacion del diagnéstico de cancer al paciente y el apoyo
social de los cuidadores como factores relacionados con la sobrecarga del cuidador entre los
cuidadores chinos de pacientes con cancer de pulmon, factores no asociados con la

sobrecarga ni el grado de sobrecarga en nuestro estudio.

9.6. Fortalezas o aportes

Este estudio es importante como linea de base para comprender un poco mejor el proceso
asistencial informal en el cual participan activamente los familiares de nuestros pacientes.
Nos permite conocer aspectos sociodemograficos, ocupacionales, de salud del cuidador y del

paciente y su relacion con sobrecarga y con el grado de sobrecarga de manera individual o



en conjunto, ademas de entender mejor su rol en un contexto determinado. Lo cual, es un

punto de partida necesario para favorecer el planteamiento de nuevos estudios.

9.7. Limitantes

Consideramos como limitaciones en nuestro estudio que, aunque el proceso de aplicacion de
cuestionarios a cuidadores se baso en el tamafio de la muestra calculado, una vez se hizo el
cierre de recoleccion de datos, se invalidaron 8 consentimientos informados que no
cumplieron con adecuado diligenciamiento. Modificando de este modo el tamafio de la

muestra sobre el cual se reporté la informacion (n=237).

Respecto a la variable de funcionalidad del paciente, al momento de hacer el analisis
multivariado no se documentd significancia estadistica como factor asociado con sobrecarga
del cuidador, sin embargo, al retirar las variables de bienestar fisico y bienestar
psicoemocional, logra ser estadisticamente significativa como factor asociado con la
presencia de sobrecarga y el grado de sobrecarga. Se requiere de la realizacion de otros
estudios como de casos y controles o de cohorte, para establecer el comportamiento real de
dicha variable para determinar su asociacion y causalidad con la presencia de sobrecarga y
el grado de sobrecarga.

Por otro lado, cabe resaltar que el estudio se realizd en el ambito intrahospitalario, el cual
podria impactar negativamente en la funcionalidad de base del paciente, descompensacién
de comorbilidades del paciente, comunicacion de malas noticias, alterar horarios Yy rutinas
del hogar, la familia y el trabajo del cuidador, generando mayor estrés y esfuerzo fisico y
psicoemocional en el cuidador, estado que podria impactar en la percepcion de sobrecarga y
estado de salud del cuidador.

9.8. Recomendaciones

Es recomendable que ya teniendo la prevalencia y las caracteristicas sociodemograficas de

los cuidadores con sobrecarga del HUM Méderi, se establezcan algunas medidas dirigidas a



trabajar sobre aquellos factores modificables que se asociaron en conjunto con la sobrecarga
y el grado de ésta. Ello apoyado en el contexto del grupo de trabajo multidisciplinario con el
que cuenta el servicio de dolor y cuidados paliativos de la institucion (psicologia, trabajo
social) que podra evaluar de manera temprana aspectos claves a trabajar con estos
cuidadores como lo son el bienestar psicoemocional, bienestar fisico, apoyo familiar, y tener
en cuenta aspectos que, aunque no sean modificables (ej. estrato socioecondémico), favorecen
la presentacion de sobrecarga. Lo anterior, pudiera ser parte de un enfoque preventivo de
sobrecarga. Sin embargo, también la evaluacion (aplicacion de una escala de sobrecarga) a
cuidadores con factores asociados o un enfoque de mantener un alto indice de sospecha
favorecerd la identificacion de sobrecarga presente no diagnosticada y establecer medidas

dirigidas a corregirla.



10. Conclusiones

Se obtuvo la prevalencia de sobrecarga del cuidador, el grado de sobrecarga del cuidador y
la asociacion inversamente significativa de 4 factores determinantes para el sindrome de
sobrecarga y el grado de sobrecarga del cuidador de los pacientes valorados por el servicio
de Clinica de dolor y cuidados paliativos del Hospital Universitario Mayor - Méderi, Bogota
2018 - 2019, los cuales son: Bienestar psicoemocional, apoyo familiar, estrato

socioecondémico Y bienestar fisico.

Estos hallazgos indican que los cuidadores de pacientes del servicio de dolor y cuidados
paliativos que tienen una probabilidad mayor de presentar sobrecarga severa podrian
beneficiarse de la instauracion de programas orientados a optimizar la percepcion de su
bienestar en los aspectos psicoemocional vy fisico. Sea a través de talleres para optimizar el
autocuidado fisico mediante el entrenamiento en habilidades propias del cuidado a su
familiar, asesoramiento en distribucion del tiempo y organizacion de las tareas de cuidado
permitiendo  establecer espacios de ocio, recreacion y distraccion; acompafiamiento y
capacitacion en el uso de recursos disponibles (grupos de cuidadores, redes sociales, talleres,

blogs) para apoyar su tarea de cuidadores.

Ademds, podrian beneficiarse de apoyo profesional (trabajo social) para favorecer el apoyo
familiar recibido y de asesoramiento en la distribucién de los recursos econdémicos propios,
y las ayudas disponibles (publicas o privadas) en los casos de ser cuidadores de menor estrato

socioecondémico que lo requieran.
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Anexo 2. Instrumentos a utilizar

1. Ficha de caracterizacion del Cuidador de la persona con enfermedad crénica

DATOS DEL CUIDADOR

Masculino  |Femenino
Género  |(1) 2)
Edad Residencia |[Urbana (1) Rural (2)
Departamento de Ciudad de
Procedencia Residencia
Técnica

Escolarida Secundaria |/Tecnoldgica  |[Universitaria Especializada
d Primaria (1) ((2) (3) 4) (5)
Estado Casado/a
Civil Soltero/a (1) |(2) Separado/a (3) |Viudo/a (4) Unién Libre (5)
Ocupacio Empleado |Independiente
n Hogar (1) |[(2) (3) Estudiante (4) |Otro (5)
Estrato
Social 1 2 3 4 5
¢Cuida a la persona a su cargo desde el momento del
diagndstico? SI(2) NO (2)

Grado de Compromiso
Religién Religioso Alto (1) Medio (2) Bajo (3)
DATOS DEL
CUIDADO
¢ Es usted el Unico
Cuidador? SI(2) NO (2)
¢Quién Madre/Padr
es? Esposo/a (1) |e (2) Hijo/a (3) Hermano (4) Otro (5)
Tiempo
dedicado - de 1 mes 3 - 5 afios
al cuidado ) 1-6meses (2) |6-12meses (3) [1-3afos (4) |[(5)

NuUmero de horas diarias dedicadas al

cuidado

Apoyos con los que cuenta como Cuidador y grado de satisfaccion con estos calificados

de 1-4 (siendo 4 el mejor)

Psicologic
o (1)

Familiar (2)

Religioso

3)

Econdémico (4)

Social (5)

Otro (6)




¢Experien

cias

previas
como
Cuidador? SI (1) NO (2)
Diagnostic
A quien 0 Tiempo como cuidador

Nivel de percepciéon de Sobrecarga

segun Zarit

No sobrecarga

1)

Sobrecarga leve

2)

Sobrecarga
Intensa (3)

Al mirar su condicion y calidad de vida actuales, como califica los
siguientes niveles de bienestar, siendo 1 el minimo y 4 el maximo
bienestar posible:

Fisico (1)

Psicoemocio
nal (2)

Social (3)

Espiritual (4)

Autoevaluacién en el uso de TIC's (Califique Alto
(1), Medio (2) 6 Bajo (3)

TIC's

Conocimient
0

Acceso

Frecuencia de
Uso

a.
Television

b. Radio

C.
Computad
or

d.
Teléfono

e. Internet

¢Para su cuidado o el de su familiar usted hace uso de

las TIC s?

SI (1)

NO (2)

;Cual es
el nivel de
apoyo
percibido
por las
TIC s
para el
cuidado
de su
familiar?

Alto (1)

Medio (2)

Bajo (3)




Ordene por prioridad las TIC's que les podrian ser mas Utiles para recibir informacion en el
cuidado de su enfermedad o la de su familiar:

1. 2. 3. 4. 5.




2. Escala de Funcionalidad - Barthel

Comer
10 | Independiente Capaz de utilizar cualquier instrumento necesario, capaz de desmenuzar la
comida, extender la mantequilla, usar condimentos, etc, por si solo. Come en un
tiempo razonable. La comida puede ser cocinada y servida por otra persona.
5 Necesita Ayuda | Para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, etc, pero es capaz de comer
solo.
0 Dependiente Necesita ser alimentado por otra persona.
Bafiarse
5 Independiente Capaz de bafiarse entero, puede ser usando la ducha, la bafiera o permaneciendo
de pie y aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar y salir del bafio.
Puede realizarlo todo sin estar una persona presente.
0 Dependiente Necesita alguna ayuda o supervision.
Vestirse
10 | Independiente Capaz de poner y quitarse la ropa, atarse los zapatos, abrocharse los botones y
colocarse otros complementos que precisa (por ejemplo, braguero, corsé, etc, sin
ayuda).
5 Necesita Ayuda | Pero realiza solo al menos la mitad de las tareas en un tiempo razonable.
0 Dependiente
Arreglarse
5 Independiente Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye lavarse la cara
y manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los complementos
necesarios para ello pueden ser provistos por otra persona.
0 Dependiente Necesita alguna ayuda.
Deposicion
10 | Continente Ningun episodio de incontinencia. Si necesita enema o supositorios es capaz de
administrarselos por si solo.
5 Accidente Menos de una vez por semana 0 necesita ayuda para enemas 0 SUPOSItorios
Ocasional
0 Incontinente Incluye administracién de enemas o supositorios por el otro.
Miccién - (Situacién en la semana previa)
10 | Continente Ningln episodio de incontinencia. Si necesita enema o supositorios es capaz de
administrarselos por si sélo.
5 Accidente Menos de una vez por semana 0 necesita ayuda para enemas 0 SUPOSItorios
Ocasional
0 Incontinente Incluye administracion de enemas o supositorios por el otro.




Ir al Retrete

10

Independiente

Entra y sale solo. Capaz de quitarse y ponerse la ropa, limpiarse, prevenir el
manchado de la ropa y tirar de la cadena. Capaz de sentarse y levantarse de la taza
sin ayuda (puede utilizar barras para soportarse). Si usa bacinilla (orinal, botella,
etc) es capaz de utilizarla y vaciarla completamente sin ayuda y sin manchar.

Necesita Ayuda

Capaz de manejarse con pequefia ayuda en el equilibrio, quitarse y ponerse la
ropa, pero puede limpiarse solo. Aln es capaz de utilizar el retrete.

0

Dependiente

Incapaz de manejarse sin asistencia mayor.

Trasladarse Sillon - Cama

15 | Independiente Sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de ruedas se aproxima a la cama,
frena, desplaza los apoyapiés, cierra la silla, se coloca en posicion de sentado en
un lado de la cama, se mete y tumba, y puede volver ala silla sin ayuda.

10 | Minima Ayuda Incluye supervision verbal o pequefia ayuda fisica, tal como la ofrecida por una
persona no muy fuerte o sin entrenamiento

5 Gran Ayuda Capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia (persona fuerte
0 entrenada) para salir / entrar de la cama o desplazarse.

0 Dependiente Necesita grda o completo alzamiento por dos personas. Incapaz de permanecer

sentado.

Deambulacidn

15 | Independiente Puede caminar al menos 50 metros o su equivalente en casa sin ayuda o
supervision. La velocidad no es importante. Puede usar cualquier ayuda (bastones,
muletas, etc.) excepto andador. Si utiliza protesis es capaz de ponérsela y
quitarsela solo.

10 | Necesita Ayuda | Supervision o pequefia ayuda fisica (persona no muy fuerte) para andar 50 metros.
Incluye instrumentos o ayudas para permanecer de pie (andador).

5 Independiente en | En 50 metros. Debe ser capaz de desplazarse, atravesar puertas y doblar esquinas

Silla de Ruedas | solo.
0 Dependiente Si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro.

Subir y bajar escaleras

10 | Independiente Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision. Puede utilizar el apoyo
que precisa para andar (baston, muletas, etc) y el pasamanos.

5 Necesita Ayuda | Supervisién fisica o verbal.

0 Dependiente Incapaz de salvar escalones. Necesita alzamiento (ascensor).




3. Escala de Valoracién de Sobrecarga del Cuidador - Zarit

ITEM

Puntuacion para cada respuesta

Nunc
a

Rara
vez

Algun
as
veces

3

Bastant
es
VeCces

4

Casi
siempr
e

5

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

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

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

4. ;Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6. ¢Piensa que cuidar a su familiar afecta negativamente la
relacidbn que usted tiene con los otros miembros de su familia?

7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familia?

8. ¢Piensa que su familiar depende de usted?

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

10. ;/Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

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

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

13. ;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades
debido a tener que cuidar de su familiar?

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

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

16. ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo?

17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo la enfermedad de su familiar?

18. ;Desea poder dejar el cuidado de su familiar a otra




persona?

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

20. ;Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente, ;Qué grado de ‘‘carga’ experimenta por el

hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL

RESULTADO: No sobrecarga
(<46 puntos)

Sobrecarga leve
(47-55 puntos)

Sobrecarga intensa
(> 56 puntos)




4. Evaluacion abreviada del estado mental / Minimental

Orientacion en tiempo

-En qué afio estamos 0 1
-En qué mes estamos 0 1
-En qué dia estamos 0 1
-En qué dia de la semana estamos 0 1
-Qué horas son mas o0 menos 0 1
Orientacion en espacio

-En qué pais estamos 0 1
-En gué departamento estamos 0 1
-En qué ciudad estamos 0 1
-En qué lugar estamos 0 1
-En qué piso estamos 0 1
Repeticién

Le voy a nombrar 3 palabras. Quiero que las repita 0 3

después de mi, trate de memorizarlas, pues se las voy
a preguntar mas adelante. Maximo 6 repeticiones en
total. ARBOL, MESA, PERRO

Atencion y calculo
Contaremos hacia atras restando 7, comencemos de 0 5
100. 93, 86,79,72,65

Memoria
¢Recuerda las tres palabras que le dije 0 3
anteriormente? (1 punto por cada palabra que
recuerde)
Lenguaje 0 9
-Mostrar un lapiz y un reloj, la persona debe
nombrarlos:
- Lépiz 0 1
- Reloj 0 1
- Repita esta frase: En un trigal habia cinco perros. 0 1
- Orden: “’Tome este papel con su mano derecha (1), |0 3

doblalo por la mitad con ambas manos (1), y déjelo
en el suelo (1)

-Lea la siguiente frase y haga o que se le pide: Cierre |0 1
los ojos.

- Escriba una frase a continuacion: 0 1




- Copie este dibujo, mirar que se encuentren los 0 1

angulos.

TOTAL

Puntuaciéon | 30: Normal 26 - 24: Déficit leve | Menor 24: Deterioro cognitivo




5. Protocolo de Intervenciéon a Cuidador en Crisis

Previo al inicio de la recoleccion de datos se solicitaran datos de contacto de emergencia en caso de crisis. El
proceso de recoleccion de datos (entrevista con cuidadores) se realizard en recinto cerrado para garantizar la
privacidad y seguridad del cuidador, los cuales se encuentran en los pisos de hospitalizacién, destinados para

comunicacion a familiares.

En casos en los cuales se presenten reacciones emocionales secundarias a la aplicacion de la encuesta como,
por ejemplo, cambios impredecibles del humor, ansiedad, desesperacion y labilidad emocional se activara

protocolo de contencion de crisis el cual consta de:

1. Suspender la entrevista para escuchar y permitir la abreaccion del cuidador.

2. Iniciar técnica de relajacion mediante respiracion (respiracion pausada con espiracion mas larga que la
inspiracion).

3. Preguntar por fuentes o redes de apoyo para favorecer estrategias de afrontamiento.

4. Llamar al contacto de emergencia y garantizar la compafia hasta que éste se haga presente.

5. Se realizard una orden médica por escrito solicitando valoracion por psicologia, la cual sera dirigida ala EPS
del Cuidador. Dicha EPS autorizara y determinard el lugar de atencion. El equipo investigador no seré participe
en el proceso asistencial del cuidador, excepto en contencion de la crisis.

6. Si realizando la intervencién tarda mas de 15 min en estabilizarse, se llamara al segundo respondiente,
residente de segundo o tercer afio de dolor y cuidados paliativos, con entrenamiento en intervencion
psicoterapéutica en crisis.

-Realizard intervencion de apoyo e instalacion de recursos positivos con técnica de  Programacidn
Neurolinglistica.

8. Si no lo estabiliza, se llamara al psiquiatra del grupo de dolor y cuidado paliativo y se realizard remision al

servicio de urgencias de su EPS.
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8.1 Anexo 1. Consentimiento Informado

Especializacién Medicina del Dolor y Cuidado Paliativo
Universidad Del Rosario

Usted ha sido invitado(a) a participar en el proyecto de investigacion “"SINDROME DE SOBRECARGA EN
CUIDADORES DE PACIENTES DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO MAYOR MEDERI, BOGOTA 2018"" Es un estudio
que se pretende realizar con los cuidadores principales de los pacientes que se encuentran hospitalizados y hayan sido
valorados por el grupo de dolor y cuidado paliativo del Hospital Universitario Mayor Méderi, independientemente de la
enfermedad que esta presentando actualmente.

Este documento tiene como propdsito describir el estudio, el porqué es importante realizarlo, en qué forma lo estamos
haciendo, qué beneficios puede traer y qué problema o dificultades se pueden presentar al participar en el mismo.
Antes de tomar la decision de participar en el estudio, es importante que lea y entienda la siguiente explicacion.

JPor qué y para qué se realiza este estudio?
Se realiza este estudio porque es indispensable conocer la sobrecarga de los cuidadores principales de pacientes que

requieren ayuda para su cuidado independientemente de la enfermedad que presenten, e identificar los factores de riesgo
que estén asociados, con el fin brindar conocimiento sobre dicha alteracion, ya que se requiere como estudio base para la
formacién de la linea de investigacion dirigida a cuidadores y en el futuro plantear estrategias de abordaje dirigidas a

prevenirla, y tratarla.

¢ Qué debemos hacer si decido participar en el estudio?

Si usted quiere participar en el estudio, nos trasladaremos a una recinto privado y tranquilo en el mismo piso donde se
encuentra hospitalizado su familiar, donde usted debera responder unas preguntas sobre las labores bésicas que él o ella
puede hacer solo, como baiiarse, vestirse, caminar, comer entre otras, para determinar el grado de ayuda que su familiar
requiere de usted. Adicionalmente hay dos cuestionarios, con preguntas dirigidas exclusivamente a usted que debera
responder con toda sinceridad, una de estos cuestionarios pregunta sobre su edad, género, ocupacion, tiempo que lleva
cuidando a su familiar, si usted presenta o no alguna enfermedad, etc, y el segundo cuestionario indaga sobre cémo se
siente y qué piensa usted al cuidar a su familiar, tomaré un tiempo aproximado de 30 a 40 minutos.

(Por cudnto tiempo estara vinculado en el estudio?
Participara en este estudio durante el dia de hoy, mientras se realice la recoleccion de los datos y una vez se finalice la

investigacion y se tengan los resultados, se expondra a la comunidad el resultado de la investigacion.
Si desea retirarse del estudio, asi haya firmado el consentimiento lo puede hacer, independientemente de la fase en que se

encuentre la recoleccion de los datos o el estudio.

;Quién mas participara en el estudio?
Los cuidadores principales de pacientes que se encuentren hospitalizados y hayan sido valorados por el grupo de dolor y
cuidado paliativo del Hospital Universitario Mayor Méderi en Bogota que cumpla con los criterios de inclusion y no los

de exclusion.

¢Quien no debe participar en el estudio?
@® Cuidadores menores de 18 aios.
@ Cuidadores no principales o no familiares del paciente.
@® Cuidadores cuyos pacientes al momento de la encuesta hayan fallecido.
® Cuidadores con problemas de audicion, visuales o del habla.

| Comité de Etica
i enInvestigacion
niveidod det | Universidad del Rosario
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¢ Qué problemas pueden ocurrir por participar en el estudio?

En uno de los tres cuestionarios mencionados previamente, es posible que haya preguntas que lo puedan incomodar o que
toque algunas emociones o sentimientos, sin que esto genere alglin riesgo para la salud fisica o mental, en caso de sentirse
emocionalmente afectado, se activara un protocolo de contencién, dirigido por el investigador y se diferird a su EPS para
continuar manejo por psicologia, en caso de ser necesario.

El participar en este estudio no modifica la conducta médica o tratamientos que su familiar recibird, ni el trato hacia usted

durante la hospitalizacion.

¢ Qué beneficio puedo esperar?

Conocer que existe la sobrecarga del cuidador, y los factores que més estén asociados con ella.

Hacer una autorreflexion de los factores de riesgos que quizas usted tenga y pueda modificar.

Identificar a otras personas cercanas que estén en una situacion similar a la suya, y brindarles informacién.

En caso de encontrar en usted sobrecarga del cuidador seré parte de una reunion con el equipo de investigacién de unos
40 a 60 minutos aproximadamente, donde se presentaran los resultados de la investigacion, se les explicara que es
sobrecarga del cuidador, cuales son los factores de riesgo, que debe hacer para prevenirlo y psicoeducacion, por altimo se
proporcionaré toda la informacién, asi como el diligenciamiento de datos para ingresar al taller de cuidadores realizado

por la Universidad Nacional de Colombia el cual es gratuito.

;Quién podra ver las respuestas? ;Quién podra conocer la informacién proporcionada? ;Quién podra saber

quiénes estan participando en el estudio?
La informacién que se recoja sera privada y confidencial y no se usara para ningin otro propésito diferente a esta
investigacion. Las respuestas a los cuestionarios serdn codificadas usando un nimero de investigacién y por lo tanto,

seran anonimas.

;Puedo no aceptar participar en el estudio?
Si, no solo ahora sino en cualquier momento. La participacion no es obligatoria. En cualquier momento que usted quiera

puede retirarse del estudio. El negarse a participar no va a ocasionar ningtin problema. Al rechazar la participacion de este
estudio, no le quitar4 a su familiar los beneficios de la institucion, ni sera expulsado de la misma.

Si usted después de haber firmado este documento se arrepiente de la participacion, puede pedir que le devuelvan este
documento en el momento que desee. El personal del estudio también podré solicitarle que se retire del mismo si existe

una justificacion logica para dicha peticion.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento durante la participacion. En caso
de cualquier inquietud sugerencia o deseo de salir del estudio usted se puede comunicar directamente con:

Nombre de los Investigadores principales, Direccion y Teléfono

@® David Alejandro Alzate, Calle 24 # 29 - 45 Noveno piso. Cel 3045748799
@® Jeimy Pérez Barrera, Calle 24 # 29 - 45 Noveno piso. Cel 3043911181

Desde ya agradecemos su participacion.

® He leido el documento anterior acerca de la investigacion, conducida por los doctores David Alejandro Alzate y
Jeimy Pérez Barrera.

® He sido informade (a2} que ¢! objetivo del estudic Determinar la Prevalencia s 0
sindrome de sobrecarga en los cuidadores de pacientes valorados por el servicio de Clinica de dolor y cuidados
paliativos del Hospital Universitario Mayor - Mederi, Bogota 2018.

® Me han informado que tendré que responder unas preguntas de tres cuestionarios, uno relacionado con mi
familiar y los otros sobre mi.

@® Reconozco que la informacién que yo provea en el curso de esta investigacion es estrictamente confidencial y no
ser4 usada para ning(in otro proposito fuera de los de este estudio sin mi consen’gigliento.

Ios Factoras de Rieson nara
5 Factores: de. Riesuo para
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@® He sido informado que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y me puedo retirar del

mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio para mi persona o mi familiar.

Nosotros confirmamos que hemos leido la informacién arriba consignada sobre el estudio “SINDROME DE
SOBRECARGA EN CUIDADORES DE PACIENTES DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO MAYOR MEDERI,

BOGOTA 2018, y autorizamos la participacion

Identificado con Nimero de Documento en el estudio.

Persona que diligencia
Nombre completo:

Documento de identidad:
Firma: Fecha:

Testigo 1
Nombre completo:

Documento de identidad:
Firma: Parentesco:

Testigo 2
Nombre completo:

Documento de identidad:
Firma: Parentesco:

Firma del Investigador y Nombre del Investigador principal

El Comité de Etica en Investigacién de la Universidad del Rosario
avala la ejecucion del presente proyecto de investigacion.
Puede comunicarse con nosotros en caso de tener alguna inquietud
o si desea hacernos algtin comentario:

Dra. Diana Rocio Bernal, Presidente Sala de Ciencias Sociales: diana.bernalc@urosario.edu.co
Dr. Carlos Enrique Trillos, Presidente Sala de Ciencias de la Vida: carlos.trillos@urosario.edu.co
Dr. Juan Guillermo Pérez, Secretario Técnico: juangu.perez@urosario.edu.co
Martha Isabel Bautista Dueiias, Auxiliar Administrativa: comite.etica@urosario.edu.co

AP
Wpae
Universidad del

Rosario

Calle 12C No. 6-25. Bogota D.C. Colombia

Teléfono: (+57)(1) 2970200. Extension: Comité de Etica

en Investigacion

del

| Universidad del Rosario

o | APROBADC
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Anexo 4. Cartade aprobacion: Comité de Investigaciones - Méderi

ol
\*% méderi

Hospital Universitario Mayor

Bogota, Septiembre 28 de 2017

Doctores:
Jeimy Perez
David Alzate

Ciudad

ASUNTO: APROBACION PROYECTO DE INVESTIGACION

Reciba un cordial saludo;

Nos complace informarle que el protocolo de investigacion titulado: SI’NDROM’E DE SOBRECARGA
EN CUIDADORES DE PACIENTES VALORADOS POR EL SERVICIO DE CLINICA DE DOLOR Y
CUIDADOS PALIATIVOS DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO MAYOR - MEDERI, BOGOTA 2017
Luego de ser estudiado y presentado ante el comité extemporaneo investigaciones de Méderi el 28 de
Septiembre de 2017 cuenta con la aprobacién para ser realizado, bajo el acta niimero 15/2017

Con esta aprobacion el investigador principal se compromete a:

Enviar el seguimiento cada dos meses en el F-INV-13 INFORME TECNICO DE AVANCE DE
INVESTIGACION

Contar con la aprobacién del comité de ética, para lo cual usted nos debe enviar todos los
documentos que sean requisito para este tramite.

Realizar el acta de inicio del protocolo y entregarlo a la oficina de investigacion.

Al finalizar el protocolo debe realizar la entrega de:

Instrumento de recoleccién de datos

Base de datos

Resultados del estudio

Informe final

Al finalizar se programara la presentacion de los resultados ante el comité técnico de
investigaciones.

Recuerde que en la oficina de investigaciones estamos a su disposicion para cualquier inquietud o
colaboracién que necesite para realizar su protocolo.

Cordialm

Jefe de Investigacion

Hospital Universitario Mayor — Méderi
e

Calle 24 No. 29 - 45 Calle 66 A No, 40-25
Teléfono: (57 1) 5 600 520 Teléfono: (57 1) 4 855 970

Hospital Universitario Mayor Hospital Universitario Barrios Unidos



Anexo 5. Carta de aprobacion: Comité de Etica— Universidad del Rosario

Universidad del

Rosario

MIEMBROS

CARLOS ENRIQUE TRILLOS, PRESIDENTE
Mépico CIRUIANO; MSc. EPIDEMIOLOGIA

JUAN GUILLERMO PEREZ CARRERO
MEDICO BIOETICISTA;
SECRETARIO TECNICO

CARLOS ALBERTO CALDERON
MEpico; MSc. FARMACOLOGIA

CARLOS GUILLERMO CASTRO
ABOGADO; ESP. DERECHO MEDICO SANITARIO

GLEIDY VANESSA ESPITIA
FONOAUDIOLOGA, MSC Y PHD EN CIENCIAS

JAID CONSTANZA ROJAS
BACTERIOLOGA; MSC. SALUD PUBLICA;
MSc. BioETicA

KATHERIN QUINTERO PARRA
Quimica FARMACEUTICA

LuisA FERNANDA RAMIREZ
PSICOLOGA- PHD PSICOLOGIA SOCIAL Y DE LA
SALUD

MAGDA MILENA GAVIRIA
BIOLOGA; MSC EN BIOLOGIA

MARTHA ROclo TORRES NARVAEZ
FISIOTERAPEUTA, MSc BIOETICA

RAMON FAYAD NAFFAH
Lic. EDUCACION PHD MATEMATICAS

MARTHA ISABEL BAUTISTA DUERAS
AUXILAR ADMINISTRATIVA

Carrera 24 N° 63C-69 Bogotd
Teléfono: 2970200 Ext, 3295

COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION DE LA UNIVERSIDAD DEL ROSARIO
SALA DE CIENCIAS DE LA VIDA

DVO005 469-CV842
Bogotd D. C., 27 de agosto de 2018

Doctores
JEIMY JOHANA PEREZ BARRERA
DAVID ALEJANDRO ALZATE PAREJA

Investigadores principales
Proyecto: “Sindrome de sobrecarga en cuidadores de pacientes del hospital universitario

Mayor-Mederi, Bogotda 2017”.
Bogotd D. C.

Respetados doctores:

El Comité de Etica en investigacion de la Universidad del Rosario (CEI-UR) evalué de forma
expedita la segunda versién del proyecto: “Sindrome de sobrecarga en cuidadores de pacientes
del hospital universitario Mayor-Mederi, Bogotd 2017”.

Luego de haber tenido en cuenta las observaciones efectuadas por el el CEI-UR se APRUEBA el
protocolo en referencia junto con toda la informacién anexa.

Para el comité de ética es importante acompafiarlos durante la ejecucién del estudio. Por favor no
duden en contactarnos en caso de tener alguna inquietud o de necesitar apoyo para el analisis de
alguna situacién especifica.

De igual forma les recomendamos notificar cualquier modificacion en la ejecucién del estudio no
expuesta en la aprobacion inicial del proyecto.

Cordialmente,

c.c. Archivo
Proyectd: Martha Isabel Bautista Duefias

Este comité se rige por los lineamientos juridicos y éticos del pais a través de las resoluciones 8430 de 1993 y 2378 de
2008 del Ministerio de Salud y Proteccion Social. Igualmente, se siguen los acuerdos contemplados en la declaracion de
Helsinki {Fortaleza, Brasil 2013) v de !a Conferencia Internacional de Armonizacion para las Buenas Practicas Clinicas.
Recuerde visitar nuestra paginag web en donde encontrara informacion actualizada de los procedimientos dei Comite de
Etica en Investigacion de la Universidad del Rosario, asi como cursos en ética de la investigacion de acceso libre.
nttp://www.urosario.edu.co/Se -3l-1r t or/Sistema-de-integridad-cientitica

DVOO00S 469-Cv842
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