I. Introduccién

En la actualidad la salud es considerada un factor fundamental del desarrollo y
requiere un enfoque de la salud como un proceso. Desde esta perspectiva, los
avances en el campo sanitario se relacionardn mas con la capacidad que puedan
mostrar tanto gobiernos como los afectados de anticiparse al dafio, mas que con
su atencion.

El proceso de ampliacion de las opciones de la gente y el nivel de bienestar que
logren se encuentra en el centro de las tendencias internacionales, que orientan a
la busqueda del desarrollo humano(l), requiriéndose un replanteamiento del
enfoque en la atencion de salud junto a la formulacion de propuestas alternativas
gue respondan a esas necesidades especificas desde una concepcion integral y
humana(2).

Al considerar los cambios en los patrones epidemiolégicos y demograficos
ocurridos en nuestro pais, se plantean nuevos desafios que requeriran una nueva
evaluacion de la situacion de salud(3) como del cuidado que requieren, que
involucra considerar ademas, el envejecimiento de la poblacion y las mayores
expectativas de vida de las personas que estén presentando enfermedades
cronicas y discapacidades(4) como asi mismo, de aquellas personas que tengan a
cargo el cuidado de éstas.

La existencia de una enfermedad crénica y/o discapacitante somete no solo al
enfermo, sino a toda su familia a un constante cuestionamiento en su toma de
decisiones, desde aquellas relativas al tratamiento médico de las personas con
enfermedad, hasta las decisiones en relacion con todos lo ambitos de la vida
diaria(5), incluido el cuidado de la salud. Aunque toda la familia se ve afectada, en
la mayoria de los casos, es s6lo un individuo el que asume el cuidado. Esta
persona generalmente es un integrante de la familia, quien toma el rol de

cuidador/a y quien, a su vez requiere adaptarse a las demandas del cuidado(6).



Tradicionalmente, son las mujeres en quienes recae la atencién del cuidado de los
miembros de la familia, no importando la edad de la persona que demanda
atencion. Parte del rol femenino ha sido asumir responsabilidad por el cuidado de
los enfermos de la familia(7) al interior del hogar, lo que conlleva dificultades frente
a la posibilidad de esta poblacién de insertarse de modo igualitario en el ambito
laboral, social y econémico de la sociedad.

Esta situacion de caracter doméstico del cuidado, conlleva a que esta labor sea
normalizada en términos de tareas propias de la mujer y de su labor cotidiana, lo
cual disminuye la oportunidad de ser considerada una actividad que debiera ser
remunerada, sin justipreciar que ello reduce los costos en que incurre el sistema
formal en materia de cuidados y mantencion de pacientes cronicos.

El cuidado de cualquier persona que posee alguna enfermedad o discapacidad, es
siempre una dura “carga”(8) que compromete el bienestar e incluso la salud de
qguién esta a cargo, interfiriendo en su calidad de vida, convirtiéndose en una sobre
exigencia para la persona que realiza esta tarea.

Para algunos autores la o él “cuidadora - cuidador” seria un/a “paciente” oculto/a o
desconocido/a que precisaria de un diagnostico precoz por alguna alteracion y una
intervencidn inmediata, antes que se produzca un deterioro que pueda ser
dificilmente reversible(9).

El modelo sanitario chileno en los ultimos afios se ha ampliado a la posibilidad de
contar con la participacion directa de familiares que actien como cuidadores
directos en la atencion domiciliaria(10) permitiendo también de cierta forma
descongestionar el espacio de atenciéon formal.

Sin embargo, los sistemas sanitarios locales alun no mantienen relaciones ni
registros formales de las personas que realizan en los hogares el cuidado de
salud de sus usuarios en control, convirtiéndolo aun mas en un sistema invisible y
con escaso reconocimiento social.

Cualquier persona, generalmente una mujer, que se enfrenta a la situacién de
cuidar de otro, probablemente ni siquiera imagina, que ella o él también pudiera

ser sujeto de cuidados en salud, por el impacto en términos de la sobrecarga, que



puede significar sobre su propia salud y por consiguiente en su calidad de vida, al
ejercer la tarea de cuidar.

Es por ello que es necesario plantearse:¢Cuél es la carga que sobrellevan?,
¢,Como impacta en la salud de las cuidadoras/es la tarea de cuidar?,¢Quiénes
son?, ¢, Cual es el perfil?, ¢ Cuales son las actividades de cuidado que realizan las
cuidadoras/es?, ¢ CoOmo se relacionan sus caracteristicas sociodemograficas y las
actividades que realizan, con el estado de salud de las cuidadoras/es?, ¢Que tipo
de relaciones establecen con el sistema de salud formal? ¢El sistema de salud
formal destina una red de apoyo para ellas?.

El siguiente estudio contribuye desde la mirada de enfermeria, con vision integral
y en concordancia con los objetivos sanitarios planteados por el Ministerio de
Salud para la década 2000 — 2010(11),al logro de los objetivos que dicen relacidon
con los desafios derivados del envejecimiento y de los cambios de la sociedad por
un lado y por otro proveer servicios acorde con las expectativas de la poblacion.
Sobre la base de los resultados obtenidos se desea hacer evidente para las
autoridades de salud este tipo de cuidado y a sus cuidadores/as; proponer
cuidados de enfermeria personalizados a las personas que brindan cuidados
informales al interior de sus hogares y a la vez develar una practica en salud que
contribuye invisiblemente al sistema formal de salud y probablemente con escasa

relacion desde éste.

Problema de Investigacién
En nuestro pais, y especificamente en la comuna de Concepcién se desconoce el
impacto de cuidar en términos de sobrecarga y salud desconociéndose el perfil de

guiénes son las personas que cuidan a sus familiares.



MARCO CONCEPTUAL

Antecedentes Contextuales

Aspectos sociodemogréaficos asociados al fendmeno del cuidado informal.
Los aspectos relacionados con el ejercicio del cuidado se sustentan
principalmente en las tareas desarrollados por las mujeres, las cuales serian
consideradas como una actividad inherente a este sexo y que seria asumido y
avalado por el sistema de salud formal, el cual otorgaria validez al modelo de
apoyo sin conocerse la existencia de cuestionamiento sobre el mismo.

Chile, muestra una serie de cambios demograficos, tales como, la tendencia a un
aumento en la poblaciéon de mujeres por sobre los hombres, la transformacion
paulatina de la estructura poblacional hacia una piramide poblacional similar a la
de los paises desarrollados, con una mayor poblacion madura y una disminucion
importante en la poblacién joven.

Esta situacion conlleva distintas implicancias, principalmente la ocurrencia de un
aumento de la poblacion mayor, lo cudl necesariamente significa que ya estan
fuera del circuito del empleo con predominio de mujeres por sobre hombres
(Censo 2002). Lo anterior repercute en la constitucion familiar, que va
paulatinamente transformandose en un espacio femenino de relaciones. Del
mismo modo, esta estructura repercute en la atencidén y cuidados que se les
presta a enfermos ambulatorios que pueden presentar las familias.

Es entonces, posible plantear que seria la poblacion femenina la responsable de la
relacion entre el sistema formal de salud y las familias.

La posicion de la mujer en la labor vinculada con la salud se evidencia desde dos
grandes planos: primero, como responsables de la salud familiar y articuladora
entre los sistemas doméstico y publico de la salud. Y, segundo, como integrantes
mayoritarias de casi todas las organizaciones y redes asociativas de salud, que
son tal vez las mas numerosas del pais, comparadas a las de otros campos
sectoriales(12).

En la poblacién femenina recaeria la asuncion de esta relacién, considerandolo un

compromiso personal respondiendo indirectamente a la reforma del sector salud



chileno, que dice relacion con reducir gastos; recortando los servicios, como por
ejemplo reduciendo las estadias hospitalarias, el cuidado institucional a los
ancianos y la atencion de los enfermos mentales, dado que las familias podrian
proveer esos servicios (prevencion, acompafamiento, tratamientos, entre otros) lo
gue da lugar al llamado aumento de la produccion domeéstica de la salud(13).

Por otra parte y ratificando las tareas de cuidado y sus efectos en los/as
cuidadores/as la Organizacion Panamericana de la Salud(14), plantea que hay
enfermedades terminales, cronicas y transitorias que exigen cuidado familiar y
causan graves trastornos y altos costos de cuidados en las familias, como las
afecciones mentales, las adicciones y el cuidado de accidentados, asi como
también las enfermedades degenerativas por la edad y las discapacidades, en
general, que también necesitarian de atencion permanente de salud en el hogar.

El ejercicio de las tareas de cuidado en el ambito domeéstico presentaria una
suposicion basica que se sustenta en el modelo social: esto es, en primer lugar,
gue dichas tareas serian desempefiadas por mujeres y, en segundo lugar que se
asumen como parte de las tareas propias de la mujer, es decir, parte
preponderante de los roles de género. El punto importante aqui, es el escaso nexo
gue surgiria entre el cuidado informal y la atencion formal de los servicios de
salud. En efecto la naturalizacion de estas tareas se realizaria de manera
espontanea y al parecer carente de un analisis critico dentro del ambito de la
salud.

Se hace necesario considerar que dicho espacio doméstico, ambito de lo privado,
esta construido en base a relaciones afectivas y de parentesco entre los miembros
de una red social primaria. Por lo tanto, la atencién informal a la salud se
desarrolla “puertas adentro”, convirtiéndola en una actividad invisible a los ojos del
cuerpo social y, probablemente para los sistemas sanitario y social, que ejercen

sus funciones en el espacio de lo publico (15).



Género y Salud

La funcién de cuidar, de atender la salud de las personas de la familia que lo
necesitan, esta asociada claramente a un rol de género, en el contexto del
desempeiio del trabajo reproductivo, asignado culturalmente a la mujer en nuestra
sociedad(16).

El desarrollo del llamado enfoque de género en salud es un fenémeno reciente. No
es hasta mediados del siglo XX cuando diversas autoras feministas, como Simone
de Beauvoir o Margaret Mead, hablan de la construccién social y cultural de las
diferencias sexuales. En los afios 70 se separan los conceptos de sexo y género,
en un intento de diferenciar entre los que es biologia y lo que es cultura, de modo
gue el término sexo puede ser utilizado para designar las diferencias fisicas,
anatoémicas Yy fisiologicas entre hombres y mujeres, mientras que el concepto de
geénero refiere tanto a las ideas y representaciones, como a las practicas sociales
de hombres y mujeres que implican una diferenciacion jerarquizada de espacios y
funciones sociales(17).

Pero el concepto de género es relacional: lo que define al enfoque de género es el
analisis de las relaciones sociales entre hombres y mujeres, teniendo en cuenta
gue este analisis revela desigualdades sociales. La salud desde esta perspectiva
de hombres y mujeres es diferente y también desigual(18,19). Diferente porque
existen factores de tipo bioldgico que se manifiestan de manera distinta en la
salud, y desigual porque hay factores sociales, en parte explicados por el género,
gue establecen diferencias injustas en la salud de hombres y mujeres(20).

El hecho que el cuidado de la salud en la comunidad sea patrimonio casi
exclusivo de las mujeres, supone un elemento de desigualdad de género en salud.
Por una parte, por la asuncién diferencial de roles de cuidado entre hombres y
mujeres, socialmente marcados y frecuentemente impuestos. Por otro, por lo que
supone la division sexual del trabajo, productivo y reproductivo, con las
implicancias en términos de salud. Cuidar la salud de otros supone un coste a

diversos niveles que impacta sobre la vida de las cuidadoras.



Considerar el fendbmeno de los cuidados informales desde la perspectiva de
género, implica tener presente los alcances de caracter individual y luego social
gue este enfoque involucra. El primer aspecto deja entrever como la interaccion
social de hombres y mujeres se transparenta en cuanto a las diferencias que se
producen, para la satisfaccion de necesidades y cumplimiento de logros.

En cuanto al aspecto social, el enfoque de género permite evidenciar las
relaciones de poder-subordinaciéon producidas en diferentes ambitos
(en particular, el &mbito de la salud), lo cual genera diferencias y discriminacion
para una parte importante de la poblacion. Esta problemética afectaria
directamente a las intenciones de desarrollo que presenta un pais.

Al contextualizar esta postura en el tema de la investigacion, es posible observar
gue cuando se habla de cuidados informales, se esta haciendo alusién a un
fendmeno que anteriormente no era visible, esto es, la relacion de poder que se
ejerce con la mujer. Relacidon que estaria marcada por la preconcepcion de tareas
consideradas como parte del rol femenino, como es el cuidar, el proteger y

ademas sustentar el hogar(21).

Conceptos Relacionados

Cuidado

El acto de cuidar ha estado siempre presente en todas las culturas y grupos
sociales. El cuidado, genéricamente entendido, es el conjunto de todas aquellas
actividades humanas fisicas, mentales y emocionales dirigidas a mantener el
bienestar del individuo y/o comunidad(22).

Este cuidado implicaria ademas, diversas acciones destinadas a mantener una
vida armoénica y saludable, incluyendo los cuidados en las necesidades basicas
hasta aquellas de caracter emocional afectivas y sociales.

El cuidar representa una actitud de ocupacion, preocupacion, de responsabilidad o
de implicacién afectiva con otro(23). También se define cuidar como un acto de
vida que significa una variedad infinita de actividades dirigidas a mantener la vida

y permitir la continuidad y la reproduccion, tanto se trata de un acto personal como



un acto de reciprocidad que supone ayudar a cualquier persona que,
temporalmente o definitivamente, necesita ayuda para asumir sus cuidados
vitales(22). Cuidar y cuidado existen en el seno de la vida misma y sin ello no
seria posible su mantenimiento y desarrollo. Agullé afirma que cuidar no es
Unicamente una actividad fisica sino también y fundamentalmente, una actividad
mental; cuidar significa, sobre todo, planificar y estar pendiente, prever las
necesidades antes de que surjan (24). En esta légica Garcia-Calvente(15), plantea
gue el cuidado en la red informal y visto desde la perspectiva de las cuidadoras
“supone algo mas que la mera realizacion de tareas concretas de cuidado. Existe
ademas un componente de gestion y toma de decisiones relacionadas con la
salud, de ser la responsable de que todas las necesidades de una persona estén
cubiertas, que confiere a este trabajo una naturaleza diferente a la del cualquier
otro. En este sentido es posible decir mas que trabajar de cuidadora, se es
cuidadora”.

Por otra parte se hace necesario, tener presente la diferencia de cuidar y tratar,
como lo plantea Colliere (22). El cuidar potencia todas las areas de la persona con
el objeto de movilizar todas las capacidades que esta persona posee, ensefia a
compensar las deficiencias, reconoce los conocimientos de las personas cuidadas,
los utiliza y ayuda a aumentarlos.

En cambio tratar pretende controlar la enfermedad, eliminar el obstaculo que
dafa la vida de la persona.

Cuando se confunden tratar y cuidar, todas las fuerzas vivas de la persona que es
cuidada permanecen inactivas, pasivas, no se movilizan (22).

Es importante, por tanto, diferenciar este tipo de acciones para entender, cual es
el aporte especifico de los actores que cuidan en nuestra sociedad.

Desde esta perspectiva, se pueden distinguir diferentes tipos de cuidados segun el
proveedor que los otorga.

Si estos cuidados pueden ser realizados de forma autdbnoma por cada persona
como cuidados de si mismo, es llamado auto cuidado. Orem, teorista de

enfermeria, define el auto cuidado como el conjunto de acciones intencionadas



gue realiza la persona para controlar los factores internos o externos, que pueden
comprometer la vida y desarrollo posterior. Estas tienen como objeto mantener el
funcionamiento integro de la persona de forma independiente (25).

Cuando por alguna razoén relacionada con la edad, enfermedad, discapacidad
fisica 0 mental no se puede realizar este tipo de cuidados en forma independiente,
siguiendo también a Orem se hace necesaria la presencia de otra persona que
realice la accién de cuidar.

Si las personas que otorgan los cuidados son familiares, vecinos o amigos de la
persona dependiente, estos son descritos como cuidadores informales (26) y los
cuidados se definen como todas aquellas acciones cotidianas del ambito familiar o
domeésticos con el objeto de mantener el funcionamiento integral y autobnomo(27),
siendo su propoésito mantener un 6ptimo nivel de independencia y calidad de vida.
Se trata de cuidados que siempre implican una relacion afectiva definida entre el
proveedor y la persona dependiente por el que no se recibe remuneracion
economica(28).

Otro tipo de cuidado es el llamado cuidado formal, que se define como el conjunto
de acciones que un profesional de la salud ejerce de forma especializada, y que
va mas alla de las capacidades que las personas poseen para cuidar de si mismas
o de los demas(29), esta asistencia del cuidador formal se encuentra regulada
técnicamente, habitualmente enmarcada dentro de wuna institucion(30),

denominado Sistema Formal de Salud.

Relacion del cuidador/a informal y el Sistema Formal de cuidado

Existe un modelo propuesto por Twigg, al que hace referencia Garcia-Calvente
gue describe el tipo de relaciones que se establecen entre los sistemas de salud
tanto formales como informales (31)

Cada uno de estos modelos implica enfoques distintos en cuanto a la actuacion de

los servicios sanitarios y sociales de tipo formal frente a él o ella (Cuadro N°1)
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CUADRO N° 1: MODELO DE ANALISIS DEL CUIDADOR PRINCIPAL

CARACTERISTICAS
DEL MODELO

MODELO DE
CUIDADOR/A RECURSO

MODELO DE CUIDADOR/A
USUARIO-CLIENTE

Concepto de cuidador

Bienestar del cuidador

Objetivo de las

intervenciones

Tipos de

intervenciones

Recurso para optimizar la
atencion a la persona
dependiente

Tiene un caracter
instrumental o bien se
ignora

Mantener o incrementar el
apoyo informal tanto como

sea posible

Informaciobn al cuidador
sobre las necesidades del
beneficiario y como

atenderlas.

Formacion del cuidador en
habilidades y técnicas para

cuidar

Cliente secundario de los

servicios formales

Ha de ser tenido en cuenta en

las intervenciones

Mejorar la calidad de vida del
cuidador 'y disminuir el
impacto negativo del cuidado
que brindan sobre su
bienestar

Servicios de apoyo al
cuidador

Servicios de respiro para el
cuidador

Servicios  alternativos  de

atencion

Informacion sobre recursos de
apoyo disponibles

Formacion en habilidades
para disminuir la sobrecarga

del cuidador

Fuente: Garcia Calvente, 1997(15)
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En este Modelo de Andlisis del Cuidador Principal el Cuidador/a como recurso:
“un instrumento”

En el modelo de cuidador/a como recurso, el sistema formal considera el bienestar
del cuidador de forma marginal o bien lo ignora totalmente.

En este modelo se entiende al cuidador informal exclusivamente como un recurso
para cuidar, y el principal objetivo de las intervenciones de los profesionales sera
el mantenimiento de este apoyo tanto como sea posible y asegurar que los
cuidados que presten estos cuidadores se realicen con la mejor calidad. Es decir,
el bienestar del propio cuidador tiene un caracter que se puede calificar de
“instrumental” o utilitario. En este modelo el tipo de intervenciones se dirigen en
dos direcciones: Por una parte, a informar al cuidador sobre el problema y las
necesidades que plantea el beneficiario de la atencion: caracteristicas de la
enfermedad o condicidon que provoca dependencia, posible evolucién del proceso,
tipos de cuidados que necesita brindar, recursos disponibles, guia anticipada. Por
otro lado, también involucra disefiar actuaciones para formar al cuidador en la
realizacion de algunos procedimientos y técnicas de cuidado y el desarrollo de

habilidades para realizar determinado tipo de tareas.

El cuidador/a como cliente: “el impacto de cuidar”

En el modelo de cuidador como usuario-cliente, el cuidador es un foco de atencion
(junto con la persona dependiente) para los profesionales. En este modelo se tiene
en cuenta el bienestar del cuidador por si mismo, y se reconoce que puede existir
conflicto de intereses, de tal manera que lo mejor para el bienestar de la persona

dependiente no siempre coincide con lo mejor para el bienestar del cuidador.

Al entender asi al cuidador informal, como usuario-cliente de los servicios
formales, se asumen dos perspectivas: En primer lugar, se entiende que quienes
realizan este papel tienen un importante impacto sobre su calidad de vida y sobre
su propia salud. Ser cuidador/a puede perjudicar a la salud y a la economia, entre
otros aspectos, ya que el cuidar a otro supone una serie de costos no evaluados:

dependencia de tiempo libre, riesgos de contagio de infecciones, exclusion social,
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aumento de gastos econdmicos, disminucion de oportunidades de trabajo
remunerado, lo que finalmente puede conducir a una limitacion de la capacidad
econdémica familiar.

Por lo tanto, las cuidadoras informales se convierten asi en usuarias de los
servicios sanitarios y de los servicios sociales. En segundo lugar, se reconoce
gue una de las funciones que realizan las cuidadoras es ser intermediarias e
interlocutoras entre los que cuidan y el sistema sanitario. Asi, serian ellas las que
generarian la demanda de servicios, las que los utilizan y las que conforman la

opinidn acerca de la calidad de los servicios que reciben.

En esta modalidad Usuario-Cliente, el objetivo de las intervenciones segun este
modelo, seria la de proporcionar apoyo al cuidador para mejorar su calidad de vida
y su bienestar. Los tipos de actuaciones de apoyo apuntarian a: tener
disponibilidad de servicios alternativos (atencion en el hogar como sector
emergente clave para un futuro muy préximo), formacion del cuidador en
habilidades de manejo de la sobrecarga y de gestion del tiempo, estrategias de
implicacién de otros miembros de la red social en el cuidado y apoyo emocional al
cuidador (16).

Dado que en nuestro medio la relacidén existente entre el Sistema formal e informal
se asume basicamente en base a la primera perspectiva, en que se utiliza al
cuidador como “recurso”, en este estudio se dara especial atencion al impacto que
tiene el cuidar sobre la salud del cuidador/a. Se espera contribuir a lograr poner en
marcha desde el Sistema Formal, intervenciones con objetivos diferentes a los
postulados en el Modelo de Cuidador como Recurso, primordialmente por ser esta
persona un cliente secundario, tanto de los servicios sanitarios como sociales,
Diversas investigaciones muestras la evidencia que cuidar supone un riesgo para
la salud, en términos de salud percibida, morbilidad e incluso
mortalidad(32,33,34,35).

La evidencia no es tan concluyente acerca de las diferencias de género en el

impacto en salud, aunque algunos estudios muestran que cuidar afecta
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negativamente a la salud de las mujeres mas que a la de los hombres que cuidan
(36,37).

Son mujeres, quienes principalmente asumen el cuidado, viviendo mas tiempo que
los hombres, estando estos afos adicionales marcados por enfermedades
cronicas, incapacidades y dificultades para desenvolverse de forma independiente
y que suponen un impacto negativo en su calidad de vida. Si a esto se agrega el
convertirse en cuidadoras informales, su vida se modela con mas elementos
negativos para su salud. Muchas cuidadoras de familiares enfermos cronicos se
guejan y padecen problemas tales como: cansancio, fatiga mental, insomnio,
dolores de espalda, ansiedad y depresion (38). Ademas, desprovistas de apoyo y
asesoramiento para la realizacion de cuidados complejos, se lesionan y
comienzan a tener repercusiones en su propia salud, evidenciado por sintomas
vagos, poco precisos como cansancio, fatiga, dolores de cabeza, de espalda, de
articulaciones, tristeza, ausencia, baja autoestima, insomnio, depresiones, que
llevan a automedicarse con analgésicos, antiacidos, tranquilizantes,
antidepresivos, etc. y a consumir sustancias como tabaco, alcohol y otro tipo de
drogas, que ademas constituyen otros factores de riesgos para adquirir
enfermedades fisicas y mentales(39) .

Vera (40) describe el deterioro fisico (sobre todo dolores de espalda) agotamiento
producido por la pérdida del ritmo de suefio; consecuencias laborales (conflicto
entre el cumplimiento, sentimiento de culpa, estrés); no se tiene tiempo para el
ocio y relaciones personales se caracterizan por ir disminuyendo las actividades,
salidas y contactos con amistades. Ademas se producen dificultades en la relacién
de pareja, por la absorbencia personal de la cuidadora por parte de la persona
enferma, que llega a tiranizar a aquella de la que depende. Esta misma autora
aconseja que ante determinadas sefiales de alarma como trastornos del suefio,
pérdida o aumento del apetito, aparicion de obsesiones y consumo excesivo de
tabaco, se debe buscar férmulas de higiene mental, como son el cuidado y el

mimo del cuerpo, el desarrollo de actividades intelectuales y sobre todo, mejorar la
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calidad de la relacion “cuidadora — persona enferma dependiente”, de lo contrario,

se generara una situacion de mayor riesgo de estrés.

Sistema Informal de Atencién de Salud.

Es necesario considerar entonces que frente a la dependencia de diversa indole
surge necesariamente un Sistema Informal de Cuidados, especialmente si se toma
en cuenta toda la gama de enfermedades existentes.

En la actualidad s6lo una parte de la atencién estd asegurada por los
profesionales sanitarios, la mayoria de los cuidados son prestados por la familia o
la red de apoyo mas cercana al individuo (4).

Se define cuidador informal o cuidador principal (41), como aquella persona que
asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o
incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales
o de sus relaciones sociales.

Varios autores (42,29,21) han estudiado el fendmeno de ser cuidador y muchos de
ellos coinciden en afirmar que ser cuidador significa estar presente para el otro
como un apoyo, que es sanador y que requiere de aceptacion del rol tal y como él
es. Lo anterior, supone que ser cuidadora o cuidador es un hecho inseparable de
la mayoria de las enfermedades cronicas discapacitantes en algin momento de su
evolucion(43).

Asi, las cuidadoras/es informales realizan tareas muy variadas, que van desde la
vigilancia y el acompafiamiento, hasta la administracion de la medicacion o la
prestacion directa de cuidados "cuasi profesionales”. Un grupo importante a
destacar entre las tareas que realizan las cuidadoras es el relacionado con los
propios servicios sanitarios y con su utilizacion. En el cuadro N° 2 se muestra una
tipologia de tareas que realizan las cuidadoras informales en la atencion de salud

a sus beneficiarios/as.
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CUADRO 2: TIPOLOGIA DE CUIDADOS PRESTADOS POR LAS
CUIDADORAS INFORMALES

CUIDADOS
PRESTADOS
EN EL
AMBITO DEL
HOGAR

Ayuda en el cuidado personal y asistencia en actividades
instrumentales: ayuda para la alimentacion, aseo, vestuario, movilidad.
Actividades de promocién de la salud: creacién de habitos saludables
y promocion de estilos de vida sanos, potenciacién de la autonomia y
capacidad para el autocuidado, apoyo afectivo.

Actividades de prevencion: vigilancia y proteccion contra las lesiones
accidentales, alimentacién especial en situaciones que lo requieran,
evitacion de otras situaciones de riesgo para la salud.

Atencién a la enfermedad: deteccion e interpretacién de sintomatologia,
administracion de medicacion, aplicacion de medidas terapéuticas,
administraciéon de cuidados indicados o no por el personal sanitario.
Cuidados de recuperaciéon: Cuidados de fisioterapia, de rehabilitacion,

estimulacion precoz y otros.

CUIDADOS EN
RELACION
CON LOS
SERVICIOS
SANITARIOS

Demanda vy utilizaciobn de los servicios preventivos para el
beneficiario: inmunizaciones, controles periédicos de salud.
Demanda vy utilizacion de los servicios asistenciales para el
beneficiario:

e Deteccibn e interpretacion de sintomatologia: ¢se necesita

consultar?

e Generacion de la necesidad de demanda de servicios

e Decision de utilizacion

e Utilizacion de servicios para el beneficiario

¢ Gestion de pruebas diagnésticas y procedimientos terapéuticos

e Cuidados prestados en el hospital durante el ingreso y estadia.

Fuente: Garcia Calvente, 1997(44).

El cuadro anterior muestra el variado espectro de cuidados, en relacion con las

caracteristicas del que se cuida. Por ejemplo, los nifios pequefios 0 ancianos de

muy avanzada edad que presentan problemas de salud mental, requieren

vigilancia con mayor frecuencia que otros grupos, Yy el trabajo de cuidar, significa,
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aun mas que en otros casos, una disponibilidad permanente. En los procesos
agudos, sin embargo, se prestan con mayor frecuencia cuidados relacionados con
la atencion a la enfermedad, adn sin consultar con los servicios sanitarios, con los

riesgos que ello puede representar.

Un rasgo distintivo del trabajo de cuidar radica en la nocién de tiempo dedicado a
esta actividad. Se trata de tareas que se desarrollan en un horario ininterrumpido,
sin limite y que, con frecuencia, son realizadas de manera simultanea con otras.
De hecho, un porcentaje de las cuidadoras/es, sobre todo las que cuidan a nifios
con problemas crénicos o nifios menores de seis afos, expresan su dedicacion al
trabajo de cuidar como "todo el dia". Se ha descrito que la/él cuidadora/r presta
una atencion sanitaria promedio de 4 horas al dia, sin descanso nocturno, ni
semanal, durante un tiempo muy prolongado, con las graves consecuencias que
puede suponer esto para é€l/ella mismo/a. Su jornada de trabajo no tiene limites
establecidos, tiene una dedicacion total, incluida la noche, no es remunerada, y
suele tener una escasa o nula formacion asistencial (41).

Garcia Calvente (4) sefala que el 75% de las cuidadoras prestan cuidados
relacionados con actividades de la vida diaria, como facilitar la movilizacion dentro
de la casa, ayudar a vestirse, comer y asistir en el aseo, sus comentarios son: “y
yo duermo en el mismo dormitorio, yo soy la que le da la medicacion, la que esta
al cuidado de cuando se levanta, todas las cosas, tengo que tomarle la
temperatura, tension o medirle orines”. Esta autora también hace referencia a la
dedicacion horaria y relata que el 90% de las cuidadoras manifiestan dedicar mas
de tres horas diarias a cuidar y aproximadamente un tercio declaran mas de 20
horas en ello, lo cual implica que la cuidadora percibe que su dedicacién le ocupa

“practicamente todo el dia”, o “he estado enteramente dedicada a ella”.

El cuidado informal poseeria algunas caracteristicas que lo definen:
- Su caracter "no remunerado” - no se intercambia por bienes o servicios — lo que

le hace aparecer con demasiada frecuencia como un tipo de cuidado "no valioso".
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Sumado a lo anterior, si es que la cuidadora tiene una actividad remunerada, ésta
comienza a desempefiarse con el peso de innumerables barreras, que finalmente
la pueden hacer desaparecer.

- Se desarrolla en el &mbito de las relaciones privadas, un terreno en el que
siempre resulta arriesgado intervenir, sobre todo desde el papel del profesional
sanitario. El lugar principal donde se proporciona el cuidado informal es el hogar,
y este caracter doméstico hace del cuidado “algo invisible” para el espacio
publico.

- El cuidado de las personas de la familia que lo necesitan, se asume en nuestra
sociedad como parte de las llamadas "tareas domeésticas" y, como tal, se asocia a
un determinado rol de género: “es cosa de mujeres".

Estas 3 caracteristicas hacen mas dificil el abordaje del cuidado informal, tanto en
su analisis como en las posibilidades de intervencion desde el ambito profesional.
Estos cuidados de salud proporcionados por cuidadores informales han sido
considerados al interior de un gran Sistema Informal, definido como un "sistema
invisible de cuidados de salud”, es decir, una gran zona sumergida, un verdadero
"iceberg" de atencion a la salud.

Aunque los cuidados informales se desarrollen fundamentalmente en el ambito del
hogar, el sistema informal y formal —sean sanitarios, sociales o de otro tipo- tienen
multiples areas de confluencia. Ampliandose los cuidados no solo al ambito
domeéstico, sino que traspasan las puertas del hogar para interactuar con los
profesionales sanitarios dentro del ambito de las instituciones.

Sin embargo, desde hace ya algunas décadas, los servicios sanitarios y sociales
publicos han puesto el énfasis en que la atencion a las personas que lo necesiten
se desarrolle en su propio medio. Se asume que "es mejor para las personas
dependientes permanecer en sus propios hogares". Pero, en demasiadas
ocasiones esta atencion de salud en la comunidad se ha trasformado en una
atencion de salud por la comunidad(45), sin mayor interferencia del sistema

formal.
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Es claro que el cuidado informal recae, casi, necesariamente en una figura
femenina, lo que lo relaciona, directamente con su visibilidad y reconocimiento
social, se trata de un trabajo no remunerado, sin precio en el mercado, y esto se

confunde con una carencia de valor.

Segun Standing, (46), los programas de ajuste estructural que se han
implementado a partir de las politicas de reforma de la salud, han generado graves
deterioros de los sectores de salud y educaciéon. Por ejemplo en América Latina,
se produjeron serios recortes del gasto real per capita, ello motivo a que la mayor
parte del gasto sanitario que se destina a salario, no se mantuviera, por ende los
sectores de servicios, mantenimiento, equipamiento e instalaciones fueron los mas

danados.

Desde wun analisis feminista, es posible plantear que estos recortes
presupuestarios afectan directamente a la poblacion femenina (46), por dos
motivos distintos. En primer lugar, las mujeres son las reproductoras bioldgicas.
Cualquier deterioro de la provision de servicios de salud reproductiva influye en
ellas de manera desproporcionada. En segundo lugar, la mujer es la que lleva el
peso de las tareas de reproduccion social: cuidado de los nifios y familiares y
manejo de la atencidon de cualquier miembro enfermo de la familia. Las
reducciones de gastos del sector salud tienen un efecto devastador en la

economia de asistencia informal administrada por las mujeres.

Desde aqui, que en el sector salud se comienza a externalizar el servicio de
cuidados, el cudl recae en la familia, y principalmente en la figura femenina; por
otro lado, las caracteristicas que adquiere esta labor, demuestran que se asume

de manera implicita la division sexual del trabajo.

El cuidado es un elemento fundamental en las relaciones de poder establecidas
entre los géneros, asi como entre diferentes grupos sociales segun multiples

caracteristicas culturales, incluso de clase y raza(23).
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Las implicancias de la situacion antes planteada, permite ratificar lo mencionado
anteriormente en el trabajo del cuidado, que se presenta como un espacio social
no reconocido formalmente, ya que, los sistemas de salud formales no mantienen
un registro formal de las mujeres que colaboran desde sus hogares con la

atencion de salud de sus pacientes(60).

Asi también, afecta al normal desempefio de la mujer en otros ambitos, limitando
su espacio de convivencia segun la visién prejuiciosa que trata a la mujer como

un sujeto que, naturalmente desempefia la labor de cuidar.

Si bien el cuidado es un trabajo, es importante tener presente que es una actividad
gue encierra, una serie de caracteristicas, que lo hacen particular. El cuidar
significa un trabajo fisico, pero también emocional. Se trata de un trabajo, prestado
en virtud de relaciones afectivas y de parentesco, y que se desarrolla en el ambito
privado de lo doméstico (4).

Las mujeres cuidadoras experimentan diferentes expectativas respecto a su rol de
género en comparacion con los hombres que cuidan, que resulta en una mayor
dedicacion en tiempo al cuidado y asumen con mayor frecuencia la
responsabilidad de cuidar a mas de una persona(47) Igualmente, las mujeres
cuidadoras ofrecen formas mas intensivas y complejas de cuidado, enfrentan mas
dificultades para cuidar y tienen que balancear con mas frecuencia el cuidado con
otras responsabilidades familiares y laborales, en comparacion con los hombres
cuidadores(48). El cuidado, en suma, interfiere en la vida cotidiana de quienes lo

ejercen y puede desembocar en consecuencias negativas sobre sus vidas.

Carga o sobrecarga de el/la Cuidador/ra

Gran parte de la investigacion sobre cuidados informales se ha centrado en el
analisis de las consecuencias que tiene sobre la cuidadora/or el hecho de atender
la salud de sus familiares y el impacto y la angustia correspondiente que le

produce asumir los cuidados de un familiar. Este proceso de percepcion del
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impacto de los cuidados y la angustia (distress) que se le asocia es lo que se

denomina sobrecarga de la cuidadora/or (15).

La sobrecarga hace referencia, por una parte a la valoracion que hace la/el
cuidadora/or de los estresores que se asocian con el cuidar y su
impacto(49,50,51), y por otro lado cédmo el conjunto de estresores primarios y
secundarios asociados a los cuidados y el grado de implicacion afectan las

diferentes areas de su vida(52,53).

Ademas, algunos autores como Zarit (52), Miller y Montgomery (54) diferencian
entre sobrecarga personal, referida a la valoracién que hace la cuidadora del
grado en que sus actividades personales se encuentran limitadas, y sobrecarga
interpersonal, que refleja la percepcion que tiene la cuidadora de las conductas

problematicas de la persona que cuida.

Ambos autores han diferenciado entre sobrecarga objetiva, conceptualizada como
el grado de dedicacion a los cuidados y como impacta en la vida de la cuidadora; y
sobrecarga subjetiva, que se refiere a la forma en la que la cuidadora responde a
la situacion de cuidados, se define como el sentimiento psicolégico que se asocia
al hecho de cuidar y se relaciona con el grado en que la cuidadora se siente

agotada y percibe dificultades para manejar la situacion de cuidados.

Cuidadoras/es informales. Situacion Actual

En la préactica chilena y de la mayoria de los paises latinoamericanos, el rol de
cuidado y la mediacion ante el sistema de salud, segun lo establecido en diversos
estudios que se mencionardn mas adelante, se extienden a organizaciones
comunitarias de salud, también integradas, principalmente por mujeres, que
asumen tareas de indole colectiva o de auxilio a miembros mas desprotegidos de

la comunidad.
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Estos hallazgos permiten afirmar que el modelo de atencion descansa en el papel
mediador de las mujeres, y que este papel es un factor clave en la viabilidad social

del sistema.

Asi, se podria definir el modelo de atencibn como la articulacién entre los
subsistemas institucional y doméstico / comunitario de la salud, articulacion que se

sustenta en el rol de cuidado ejercido por mujeres.

Es imposible explicar el funcionamiento de los sistemas de salud sin un enfoque
de género que explicite la interdependencia existente entre el sistema doméstico
y el institucional de salud, asi como la articulacion entre ambos a través del rol de

cuidado familiar que ejercen de modo predominante las mujeres (12).

Figura 1. Articulacion de los sistemas de Salud

La Articulacion de los Sistemas de Salud

Sistema >
Institucional
Estatal Privado

Modelo de >
Atencion

Sistema
Doméstico >

El grafico es una adaptacion del elaborado por Duran en el libro “De puertas adentro”, instituto de la Mujer de
Espafia, Ministerio de la Cultura, Madrid, 1988, p.83 (55)

En la figura se evidencia como se articula el sistema sanitario Institucional con el

sistema de salud doméstica en que so6lo en un pequefio sector se produce la
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interseccion de ambos, evidenciandose la mayor magnitud del sistema domeéstico

de atencion.

El andlisis que se hace desde una vision critica de los estudios realizados por la
OPS(12) seialan que, si se acepta lo planteado anteriormente, es indudable que
en la medida en que cambian las relaciones de género en las distintas esferas de
la vida social, se ve afectado el sustento sociocultural del sistema institucional de

salud.

Esta trascendente realidad no se encuentra incorporada al proceso de reforma en
Chile o en otros paises de la regién. Curiosamente, en las propuestas de cambio,
se hacen numerosas referencias a la participacion de la familia y de la comunidad
en el cuidado de la salud. Mas aun, la reforma apunta a reforzar aquellas
intervenciones sanitarias conducentes a la prevencion de enfermedades, y a la
promocion de formas y condiciones saludables de vida, tanto en la comunidad
como en la familia, al iempo que se marca la necesidad de incrementar el cuidado
domeéstico o ambulatorio de las enfermedades contemporaneas que no son
solucionables con la hospitalizacion. Sin embargo, no se incorporan las
condiciones de esa participacion, dando implicitamente por descontada la vigencia

y uso de un sistema domeéstico.



23

Antecedentes Empiricos de la investigacion.

Las investigaciones existentes se enfocan en su gran mayoria al estudio y analisis
de situaciones asociadas con el paciente. Sin embargo en esta Ultima década, la
preocupacion por la importancia que tiene el cuidado informal, ha conducido a que
el foco de atencion comience a centrarse en la familia y principalmente en la figura

de la/el cuidadora/or informal.

Estudios espafioles han determinado que sélo un 12% del tiempo que se dedica a
atender una enfermedad, de algin miembro del hogar, es suministrado por los
servicios sanitarios, mientras que el 88% restante lo prestan las redes sociales de
apoyo, fundamentalmente la familia méas cercana(56).

Especificamente, en Andalucia en un estudio que tuvo como muestra a 3160
hogares en los cuéles residian 2663 personas que necesitaban cuidados
especiales de salud, en que el 24,6% eran menores de 6 afios, se identifico que
el 66% de ellas eran cuidados de forma casi exclusiva por su familia, y en sélo un
2% de los casos los cuidados eran prestados por profesionales de los servicios
sanitarios o sociales(15).

Las consecuencias de la prestacion de ayuda en los cuidadores se ponen de
manifiesto en numerosos estudios. “Cuando aparece la enfermedad, hallamos a
un sujeto habitualmente femenino, tan volcado en la salud del otro como
descuidado en la suya propia”(57).

Segun una encuesta realizada en poblacion espafiola(58) la percepcion de los
cuidadores es la siguiente: se reduce el tiempo de ocio (64%), cansancio (51%),
no tener vacaciones (48%), no frecuentar amigos (39%), sentirse deprimido (32%),
deterioro de la salud (28,7%), no poder trabajar fuera (27%), limitacion de tiempo
para cuidar a otros (26,4%), no disponer de tiempo para cuidar de si mismos
(23%), problemas econdémicos (21%), reduccion de su jornada de trabajo (12%) y
dejar de trabajar (12%). En este mismo documento se resalta el hecho que el
estrés del cuidador se ve incrementado cuando la persona cuidada padece

trastornos del suefio, comportamiento dificil (agresivo, antisocial, etc.) e
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incontinencia. Esto dltimo afecta particularmente a la situacion emocional de las
personas que cuidan. La salud y el bienestar de las mujeres cuidadoras se
deterioran en la mayoria de los casos particularmente en aquellos en que ellas
mismas son ancianas o tienen que atender a otros (nifios) y/o una actividad laboral
externa. También se resalta como otra de las consecuencias del cuidado, desde
un punto de vista de género, las repercusiones econdmicas que se plasman en un
empobrecimiento relativo de las mujeres y sus familias.
Poco se sabe de la situaciéon de salud de una persona que cuida a otro, sin
embargo, la atencion de salud al interior del hogar, implica una constante
postergacion de la propia salud y estar siempre preocupada/do de la calidad de
vida de los otros, subordinando constantemente su propio bienestar de los demas.
El estudio Andaluz mencionado informé al respecto que con menor frecuencia que
en la esfera econdmica y social, un porcentaje importante de cuidadoras (hasta un
20%) percibian que cuidar afectaba negativamente a su salud, con diferencias
entre las que atendian a enfermos crénicos (29%) y las que no (13% sanos y 19%
agudos). Este impacto sobre la propia salud afectaba a la esfera fisica, pero con
mayor intensidad a la esfera psicologica, en la que cerca de un 30% de las
cuidadoras de nifilos con enfermedad cronica opinaron que el cuidado tiene
consecuencias negativas sobre su bienestar psicologico.
Otro aspecto importante que mostré ese estudio fue la percepcion del estado de
salud de parte de las mismas cuidadoras. Las cuidadoras de nifios con
enfermedad cronica tienen una peor percepcion de su salud y declaran con mayor
frecuencia problemas crénicos - tanto de tipo fisico como emocional-
manifestandose poco o nada satisfechas con su vida en general. Asi mismo,
padecian molestias o dolores y consumian medicamentos en mayor proporcion.
Las autores concluyeron:
e Las consecuencias derivadas de cuidar convierten a la cuidadora en
verdadero “paciente” de los servicios sanitarios.
e EIl cuidar puede repercutir negativamente en la prestacion misma de las tareas

de atencién y cuidado. Muchas cuidadoras se encuentran con dificultades para
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realizar su labor, por tener que seguir cuidando a pesar de encontrarse ellas
mismas en un mal estado de salud y con la falta de ayuda, de recursos

econdémicos y de tiempo suficiente para cuidar.

En un estudio realizado en cuidadoras de pacientes terminales de cancer, se
encontr6 que los problemas mas frecuentes, inherentes a la condicion de
cuidador, eran la ansiedad y depresion, y sus conflictos tenian relaciéon con las
decisiones que debe tomar respecto a su familiar a cargo(59).

En un estudio realizado, en Chile, con cuidadores de pacientes con SIDA, se
concluyo que los cuidadores eran mujeres, en su mayoria madres, que vivian con
su hijo (a) enfermo(a) y que llevaban por lo menos dos afios ejerciendo el rol de
cuidadora, las cuales percibian como carga, el desgaste emocional y el
economico, con alta posibilidad de estrés emocional debido al largo tiempo que
llevaban cumpliendo su rol y viviendo a diario con la persona enferma(5)

En otro estudio donde la muestra estuvo constituida por cuidadoras informales de
pacientes cronicos, se encontré que el 44% de la muestra presentaba
enfermedades crénicas (hipertension, diabetes, asma, varices, depresion y otras),
entre los sintomas percibidos se destacan cefaleas, cansancio, dorsalgias,
sensacion de depresion, insomnio, dolores articulares y fatigas . Entre los
Problemas psicoafectivos: el mayor porcentaje de estos problemas se deriva del
rol cuidador (34%) y el 12% se origina del sentimiento de culpabilidad por delegar
funciones del cuidado. Todas las mujeres describieron pérdida de amistades,
cambios de habitos de vida, sentimientos negativos por la persona que cuidan,
conflictos de rol hacia la familia, abandono de las actividades laborales, deterioro
en las comunicaciones conyugales y descuido en la imagen corporal. Respecto al
Estado de salud percibido: El 57% perciben su estado de salud fisica como
regular. El 65% describe su salud emocional como regular. El 39% percibe su
estado de salud cognitivo como regular. El 63% percibe su estado de salud social

como buena(60).
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En un trabajo del tipo bibliografico, sobre la carga de cuidadores familiares de
personas con Accidente Cerebro vascular (ACV), realizado en Brasil, se encontrd
gue los aspectos generadores de carga se resumen en las categorias: aislamiento
social, insatisfacciones conyugales, dificultades financieras y déficit en la salud
fisica y en el autocuidado(61). En una investigacion realizada en la Habana, Cuba,
se encontré que los principales sintomas médicos que presentaban los cuidadores
de ancianos se relacionaban con el sistema osteomioarticular, con méas del 60%
aproximadamente de incidencia, seguido de los sintomas generales. EI mas
frecuente correspondié a las artralgias. Respecto a los sintomas psiquicos del
"cuidador”, hubo predominio de la depresion, cansancio y trastornos del suefio.
En los problemas sociales, se destaco la disminucién o pérdida del tiempo libre, la
soledad y el aislamiento, fueron los aspectos que mas repercutieron en la muestra
estudiada(9).

Steffens y Bergler(62), realizaron un estudio con 80 cuidadores familiares. La
mitad de ellos eran hijas o nueras, la otra mitad eran padres o compafieros, 30 de
ellos fueron apoyados en sus cuidados por profesionales. La mitad de los
cuidadores eran menores de 70 afios. Algunos otros hallazgos fueron:
» Los dias de los cuidadores estan llenos de actividad.
= Las familias no estan preparadas para otorgar cuidados produciéndose
inseguridad, situaciones vergonzosas y trabajo excesivo.
= En algunas ocasiones, en ancianos y enfermos, se ha encontrado falta
de higiene debido a la sobrecarga de trabajo del cuidador.
= Los cuidadores apoyados por profesionales mejoran los cuidados.
Teri et al.(63), estudié “El comportamiento y carga del cuidador: problemas de
conducta en pacientes con enfermedad de Alzheimer y su asociacion con el
distress de los cuidadores”. Demuestra que los sintomas de depresidon son
comunes en los pacientes con enfermedad de Alzheimer, y que estan asociados
con una gran disfuncién del comportamiento y una incapacidad funcional
creciente. La ocurrencia de depresion en estos pacientes se correlaciona

fuertemente con la carga del cuidador y su depresion. El autor hace mencién de
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estudios de la administracion de la “Revised Memry” y “Behavior Problem Check
list”, proporcionando informacién de la frecuencia de los problemas de
comportamiento y su asociacion con el distress de los cuidadores: en un estudio
de 201 cuidadores de pacientes, la depresion relacionada al comportamiento fue
confirmada como la mas estresante para ellos; en otro estudio; la tasa de
depresion de cuidadores fue alta (75%) entre aquellos que cuidaban pacientes con
Alzheimer clinicamente deprimidos. En un tercer estudio, el 100% de los pacientes
con depresioén, deprimian a sus cuidadores. En resumen, la vulnerabilidad de los
cuidadores a la depresién esta ligada a su propia edad, género, habilidad fisica,
personalidad y apoyo social. En conclusion, el alivio del distress de los cuidadores,
Su carga y depresion seria de gran valor en el mejoramiento del cuidado de los

pacientes con enfermedad de Alzheimer.

Klaassen et al (64), en la octava region de Chile realizaron la investigacion:
“‘Redes de Apoyo médico sociales de los Pacientes con Alzheimer”. Se entrevisto
a 70 familias de areas urbana y rural, encontrandose que el 83% del cuidado de
los pacientes es proporcionado por familiares, y el 93% de los cuidadores no
tienen informacion de la existencia de apoyos comunitarios. EI 90% de las
instituciones sociales y de salud no atienden a personas con demencia y en los
hogares o0 casas de reposo que atienden a alguno de estos pacientes, el personal
no esta debidamente capacitado. Perfil de los cuidadores: entre el 75% y 84% son
mujeres, entre el 83% al 94% son familiares que viven con el anciano, que el 90%
son mayores de 40 afos, la mayoria no realiza trabajos remunerados fuera del
hogar. Se identificaron en este estudio diferentes percepciones entre cuidadores
urbanos y rurales. Se destaca en el area rural la relacion afectiva con los
ancianos, y en el area urbana, la obligacidén y carga pesada del cuidar. Se puede
concluir que los cuidadores enfrentan gran carga fisica y psicoldgica, carencia de
apoyo y falta de informacion. Aun cuando estos estudios fueron realizados con

muestras pequefias revelan una condicién de cuidadores ampliamente congruente
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con los estudios de otros paises, pero a su vez muestran la escasa preocupacion

del Estado por los adultos mayores cronicos dependientes y sus cuidadores.

El California’s Network of Caregiver Resource Centers (CRCs), realizé un estudio

en una poblacion de 1181 cuidadores de pacientes adultos con problemas

cerebrales (enfermedad de Alzheimer, ataque cerebral, TEC, enfermedad de

Parkinson, etc.) de todas las regiones del estado, quienes recibian servicios

ademas de la informacion béasica de parte de cada Centro de Apoyo al Cuidador.

El estudio revel6 que:

El 76% de los cuidadores eran mujeres.

La edad media del cuidador es de 60 afios (rango de 19-98 afos).

El 78% de los cuidadores vivian con el paciente.

El 53% de estos cuidadores menores de 65 afos, trabajaba. De éstos,
guienes habian sido forzados al cuidado, el 18% renuncio a su trabajo.
Otro grupo (42%), redujo sus horas de trabajo.

El 58% de los cuidadores mostré sintomas depresivos clinicamente
significativos.

El 69% respondieron que en la actualidad no podrian dejar al paciente.
El 49% era incapaz de realizar 3 de 5 actividades de la vida diaria:
comer, bafio, traslado, aseo, vestirse.

El 34% de los cuidadores dicen que no tuvieron ayuda de sus familiares
0 amigos.

Las mayores necesidades fueron de soporte emocional (87%) vy
reemplazo en el cuidado (76%).

La media de horas de cuidados proporcionados por el cuidador era de

73 hrs. semanales (cerca de 10.5 horas diarias).

Escudero, Diaz, Pascual (65), realizaron un estudio observacional, descriptivo y

transversal con 32 cuidadores mediante una entrevista presencial domiciliaria. Los

resultados del estudio ratifican que los cuidadores informales son
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fundamentalmente mujeres. Se observa un grupo de cuidadores mas jovenes
(hijos), con un ligero incremento de hombres. Los autores plantean que cuidar a
familiares dependientes o con enfermedades cronicas supone estados de
nerviosismo, falta de descanso, problemas para dormir, dificultad para
relacionarse socialmente, dolores fisicos y necesidad de vacaciones. Establecen
gue las familias son solidarias con los dependientes y los mantienen en el hogar,
ratifican que sus principales razones para cuidar de sus familiares son el carifio y
el deber. A pesar de que los cuidadores mayoritariamente cuentan con ayudas
informales que provienen de su red de relaciones familiares y sociales, existe un
porcentaje que manifiesta no disponer de las mismas. Con relacion a las ayudas
gue les gustaria recibir del sistema formal, dan por bueno lo que reciben sin
realizarse otros planteamientos. Es importante destacar que los cuidadores
perciben que las ayudas se dirigen fundamentalmente a los dependientes y no a
ellos. Una de las posibles limitaciones del estudio ha sido la prudencia informativa
de los cuidadores durante al entrevista. Se observa que la realizacion de una

Unica entrevista no favorece la profundizacién en algunos temas.

Garcia et al.(66), en el trabajo “Cuidadores informales: Apoyo importante para el
anciano con problemas de salud” en Toledo, Espafia. Los datos obtenidos
demuestran que mayoritariamente los cuidadores informales son mujeres, de
mediana edad, que generalmente conviven en el domicilio del mayor y que actdan
de una forma intuitiva, no siempre con muchos conocimientos sobre la situacion
de salud. El perfil del paciente anciano necesitado de cuidados suele presentar
procesos cronicos invalidantes, tanto de orden fisico como psiquico, y con una
gran limitacion en el orden social. La relacion afectiva del cuidador con el cuidado,
favorece la aceptacion y disponibilidad durante el proceso, aunque con frecuencia

se presentan diferentes reacciones emocionales.

Andrade y Rodrigues(67), en “El cuidado familiar al anciano con secuela de

Accidente Cerebro Vascular’, trabajo cualitativo, con cinco cuidadores de
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ancianos, aplicaron una entrevista semi estructurada en el domicilio. Encontraron
las siguientes categorias: naturaleza del cuidado familiar, alteraciones
socioeconémicas del cuidador, desgaste fisico y emocional del cuidador y
significado del cuidado familiar. Dentro de muchos de los problemas que los
cuidadores enfrentan en el trato diario con el anciano con secuela de ACV, el
principal es la falta de soporte formal para la atencién del mismo. El significado
‘cuidar del anciano” con secuela es una “bendicién de Dios” sin embargo, la
‘privacion de la vida” acaba ocurriendo concomitantemente al proceso de

envejecimiento del cuidador.
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IV. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Objetivo General

Determinar el impacto de cuidar en términos de sobrecarga y salud en las/los

cuidadores informales de pacientes adscritos al programa de postrados de los

centros de salud de la Direccion de Salud (DAS) de la comuna de Concepcion y su

relacion con factores biosocio-demograficos y las interrelaciones con el sistema

formal.

Objetivos Especificos

1.

Describir el perfil (variables sociodemograficas) de las/os cuidadoras/es
informales.

Establecer la tipologia de los cuidados prestados por las/os
cuidadoras/os informales de la Comuna de Concepcion.

Visibilizar las relaciones que se establecen entre cuidadoras/es y
sistema formal de salud.

Establecer la sobrecarga derivada de la tarea de cuidar de las/los
cuidadoras/es informales.

Establecer un perfil del estado de salud de las/os cuidadoras/es
informales

Relacionar la sobrecarga de la tarea de cuidar de las/os cuidadoras/es
informales con las variables sociodemograficas.

Relacionar el estado de salud de las cuidadoras con las variables
sociodemograficas.

Relacionar el estado de salud de las/os cuidadoras/es con la sobrecarga
de la tarea de cuidar.

Proponer indicadores del impacto de la tarea de cuidar en las/os

cuidadoras/es informales.
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Impacto de cuidar

>

>

Sobrecarga de la tarea de
cuidar.
Estado de Salud Percibida

o VARIABLES INDEPENDIENTES

Caracteristicas Sociodemograficas de
la/el cuidadora/or.

Sexo

Edad

Nivel Educacional
Situacion de Pareja
Religion

Jefatura de hogar
Percepcion economica

Ocupacion

Actividad de la/el Cuidadora/or

vV V YV Y Y V V vy

>

>

>

Parentesco con la persona
que cuida

Formacion para brindar el
cuidado

Numero de personas que
cuida

Tiempo que ejerce cémo
cuidadora

Horas del dia que proporciona
cuidado en la semana

Horas del dia que proporciona
cuidado los fines de semana.

Tipo de Cuidados que brinda
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» Numero de consultas por la salud
de la persona que cuida durante
los dltimos 12 meses

» Numero de consultas por la
salud de la persona que cuida
en las Ultimas dos semanas

Relaciones con el Sistema Formal de Salud |>» Motivo Ultima consulta de la
persona cuidada

» Numero de consultas por su

salud

» Motivo consulta por su salud

Definiciones de las variables (anexo 1)

HIPOTESIS DE TRABAJO

Ho: La carga de la/el Cuidadora/or informal no tiene relacion con la percepcion de

su estado de salud.

H1: La carga de la/el cuidadora/or Informal tiene relacion con la percepcion del

estado de salud.
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Il. SUJETO Y METODO

Tipo de estudio: Disefio descriptivo, correlacional, transversal.

Unidad de Analisis: Cuidadoras/es informales de pacientes adscritos al
programa de postrados permanentes de los centros de salud pertenecientes a la
DAS de Concepcion, Chile.

Universo: El universo de este estudio lo conformaron todas/os las/los
cuidadoras/res de los pacientes pertenecientes al programa de postrados
Permanentes de los Centros de Salud dependientes de la DAS de Concepcién

como indica la Tabla N°1, correspondiente a 527 personas.

Tabla N° 1.Distribucion de la Poblacion de Cuidadoras/es de Postrados

Permanentes en Control en la Direccion de Atencion Municipal de Concepcion

N° de Pacientes % de Pacientes

Postrados Postrados
Centro de Salud Permanentes Permanentes
O’Higgins 134 25.4
Tucapel 42 8
Sta. Sabina 71 134
Lorenzo Arenas 91 17.3
Pedro de
Valdivia > >0
Costanera 137 26
Total 527 100

Fuente: Registros Direccién de Atencién Municipal de Concepcién

Muestra
La muestra se calculé con un error muestral de 6,5% con un 95% de confianza,
respetando los porcentajes de cada centro de salud, finalmente correspondi6 al

29,6 % del universo real, equivalente a 156 casos. Se efectué un muestreo
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accidental no probabilistico, respetando el peso porcentual con el que aporta cada
centro de salud, seleccionandose las unidades de analisis que cumplieron con los

criterios de inclusion.
Criterios de Inclusion
Para establecer la muestra se consideraron los siguientes aspectos:

- Cuidadoras/res informales no remunerados, mayores de 14 afios, de los
pacientes pertenecientes al programa de postrados permanentes de los
centros de salud de la DAS Concepcién.

- Cuidadoras/es que otorguen su consentimiento informado.

Tabla N° 2. Distribucion de la Muestra de Cuidadoras/es de Postrados

Permanentes en Control en la Direccion de Atencion Municipal de Concepcion.

N° de Pacientes % de Pacientes
Postrados Postrados

Centro de Salud Permanentes Permanentes
O’Higgins 40 25.4
Tucapel 13 8

Sta. Sabina 21 13.4
Lorenzo Arenas 27 17.3
Pedro de Valdivia 15 9.9
Costanera 40 26

Total 156 100

Para seleccionar la muestra se procedio a solicitar la autorizacién del Director de
la DAS de Concepcidén (anexo2), posteriormente en cada centro de salud se

revisaron los registros de la poblacién objetivo.
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Recoleccion de los Datos
Técnica de recoleccion de los datos:
Para la obtencion de los datos se utilizé:

- Revisidn de registros estadisticos de la DAS de Concepcion, para
conformar la muestra, realizando la depuracién de las caracteristicas
gue debian cumplir las unidades de andlisis.

- Entrevista personalizada para aplicar los instrumentos del estudio, en
la residencia de cada cuidadora/or.

Instrumento Recolector de Datos:

Se utilizaron 3 cuestionarios para recoger los datos necesarios para el estudio,
ellos fueron:

1. Cuestionario de antecedentes Sociodemograficos y antecedentes
relacionados con la actividad de cuidar. (Anexo 3)

Instrumento elaborado por la autora de este estudio, relacionado con los datos
sociodemograficos de la/el cuidadora/r, de las caracteristicas del cuidado que se
entrega, asi como de las actividades que realiza en interrelacion con el sistema
formal.

2. Escala SF-36 V.2. (Anexo 4)

La escala SF- 36 V. 2, es un cuestionario que ha sido utilizado para evaluar
percepcion de salud y calidad de vida en poblaciones adultas (> de 14 afios de
edad), a través del estado de salud percibido de las/os cuidadoras/es, de aspectos
fisicos y mentales, en rangos de estados desde “menos sanos” y “mas sanos”. En
este estudio se utilizé para evaluar el estado de salud de las/os cuidadodars/es.
Actualmente, este cuestionario es uno de los mas usados en estudios de salud a
nivel mundial, debido a su utilidad y simpleza (68). Contiene 36 preguntas o items,
los cuales miden los atributos de 8 conceptos o escalas de salud, cada una de
estas escalas de tipo likert informa a mayor puntaje, mejor estado de salud. El
puntaje total es de 160 puntos. Este instrumento ha sido utilizado en diversos

estudios a nivel iberoamericano y nacional probando su validez y confiabilidad.
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Para los fines de esta investigacién se acept6 la validez y confiabilidad informada
por los estudios de la Superintendencia de Salud de Chile 2005-2006, que
informan un rango de los coeficientes alfa de Cronbach de 0.7 a 0.92, estandar
recomendado para la comparacion de grupos.(68,69).

Estas 8 escalas o conceptos, a su vez, son agrupadas en dos medidas de
resumen; un componente de Salud Fisica (CSF) y un segundo componente de
Salud Mental (CSM).

Ademéas de los ocho conceptos de salud mencionados, el SF-36 incluye el
concepto de cambio global en la percepcién del estado de salud actual, respecto
al afo anterior o conocida también como pregunta del Estado de transicion (ET).
La respuesta a esta pregunta describe la transicién de la percepcion respecto al
mejoramiento o empeoramiento del estado de salud en el ultimo afio. La encuesta
SF-36 puede ser auto-aplicada o ser contestada a través de una entrevista
personal, telefonica o por e-mail. Responder las 36 preguntas del formulario toma
un promedio de 5 a 10 minutos.

En el cuadro se presenta una descripcion de los 8 conceptos o Escalas de salud
evaluados por SF-36.

Cuadro 3: Descripcion de las Escalas de Salud medidas por SF-36.

Funcién Fisica (FF): Limitaciones para realizar todo tipo de actividad fisica, tales
como, bafarse, vestirse, caminar, agacharse, subir escaleras, levantar pesos y los
esfuerzos moderados e intensos.

(10 preguntas)

Rol fisico (RF): Problemas en el trabajo y otras actividades diarias como el
resultado de la salud fisica.(4 preguntas).

Dolor corporal (DC): Intensidad del dolor y su efecto en el trabajo habitual, tanto
en el hogar como fuera de casa (2 preguntas).

Salud General (SG): Valoracion personal de la salud que incluye la salud actual,
las perspectivas de salud en el futuro y la resistencia a enfermar (5 preguntas).
Vitalidad (VT): Sensacion de energia y vitalidad, en contraposicion a la sensacion

de cansancio y agotamiento (4 preguntas).
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Funcion Social (FS): Interferencia con la vida social habitual debido a problemas
fisicos 0 emocionales (2 preguntas).

Rol Emocional (RE): Problemas con el trabajo u otras actividades diarias como
consecuencia de problemas emocionales (3 preguntas).

Salud Mental (SM): Salud mental general, incluyendo depresion, ansiedad, control

de la conducta o bienestar general (5 preguntas).

Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit (anexo 5)

Se utilizé para evaluar la carga subjetiva asociada al cuidado (Entrevista de Carga
del Cuidador de Zarit, version espafola), en una version del Caregiver Burden
Interview de Zarit en 1980, traducida al espafiol y validada por Martin et al (70). Se
trata de una escala tipo likert de 22 items, que mide el grado en que los
cuidadores perciben como sus responsabilidades tienen efectos adversos sobre
su salud, vida personal y social, finanzas y bienestar emocional. Cada item se
puntla segun la severidad de la repercusion del 0 al 4. El puntaje varia de 0 a 88
puntos, donde el mayor valor informa mayores niveles de sobrecarga. Este
instrumento se ha mostrado valido y confiable para la medida de los niveles de
sobrecarga subjetiva de cuidadores (71). Distintos trabajos que han utilizado este
instrumento informan de una confiabilidad entre 0.79 y 0.92.

Algunos estudios informan de la existencia de 3 factores subyacentes (72,73), que
han explicado un porcentaje importante de la varianza, lo cuéles han sido

denominados: Impacto del Cuidado, Relacion Interpersonal, Autoeficacia.

Control de calidad del instrumento

Prueba Piloto: Se realiz6 una prueba piloto para comprobar la validez y
confiabilidad de la Escala de Sobrecarga del cuidador de Zarit, para un grupo de
22 cuidadoras informales de pacientes pertenecientes al programa de postrados

de un centro de salud de la Comuna de San Pedro de la Paz.
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La aplicacién de la prueba piloto a este grupo, permitié evaluar que no existian
dificultades para la comprension y entendimiento del instrumento. Se realiz6 el
analisis de fiabilidad obteniéndose un Alfa de Cronbach de 0.907 lo que muestra

una alta consistencia.

Aspectos e implicancias éticas de la investigacién

Consideraciones Eticas.

El proyecto de investigacion fue aprobado por el comité de ética de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Concepcion (anexo 6)

A cada cuidadora/or se le informé personalmente de los objetivos de la
investigacion, solicitandoles su consentimiento por escrito, garantizandoles la
confidencialidad, privacidad y anonimato de sus datos. También se les explicé su
contribucion en el estudio, como también se les aclaré que el rechazo a participar
en el estudio no tendra efectos perjudiciales para su atencion y la de su familia

gue cuida.

Formas de Proteccion de los resultados

Se hace necesario proteger la identidad de las personas que participan del
estudio, a través del Consentimiento Libre e Informado (anexo 7), no necesitando
datos de identificacion en los instrumentos a aplicar. Se codifica cada instrumento

por un namero, el cual es correlativo.

Requerimientos de ética, legales y otros

Frente a una sociedad donde prima lo artificial sobre lo natural y, donde la técnica
erosiona el principio del valor, se hace necesario el respeto al sistema de valores,
gue tanto en la sociedad como en las profesiones sanitarias obligan a demostrarlo
en la practica con la conducta, la aplicacion de principios éticos, tanto aquellos
universalmente reconocidos, como los propios de su cultura y sociedad.

Los aspectos éticos durante la relacidon con las personas cobraron especial
importancia en la investigacion, respetando sus valores y creencias, su situacion

familiar y econdémica, su dignidad de persona, independiente de su estado o
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condicién anteponiendo a ellas la ética del buen cuidado. Se recurrié al
Consentimiento Informado, respetando el Principio de Autonomia, como el medio
mas humano y ético para la toma de decisiones compartidas. Se respeta el
principio de Beneficencia al contemplar que aquellas personas que no estén en
condiciones de contestar, no se les pedird que participen, no teniendo efectos
negativos para ellos.

Procesamiento de los datos

Los datos resultantes del estudio se codificaron y tabularon en una base de datos
del programa Excell, version Window XP. Para su organizacion, presentacion y
analisis exploratorio y relacional se utilizo el programa estadistico SPSS version
15.0.

Analisis estadistico de los Datos:

Se utiliz6 estadistica descriptiva para determinar el perfil de la muestra.

Pruebas paramétricas ( Prueba T y Anova) y no paramétricas ( U de Mann
Whitney y Kruskal-Wallis) segun el tipo de variable, para determinar las relaciones
entre la variable dependiente, impacto del cuidar que fue medida a través de la
sobrecarga de cuidar y la percepcion del estado de salud con las variables
sociodemograficas, derivadas de la tarea de cuidar y de las relaciones de las
cuidadoras con el sistema de salud.

Andlisis factorial para determinar como se comportan la escala de Zarit para medir

sobrecarga y SF- 36 V.2, para evaluar perfil del estado de salud.

[ll. RESULTADOS

Resultados Descriptivos Univariados
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Perfil de la Muestra

En este estudio participaron 156 sujetos cuidadoras/es de personas adscritos al
programa de postrados de los Centros de Salud de la Comuna de Concepcidn,
integrados a la Direccion de Salud de esa comuna. Las caracteristicas de estas
personas es que son dependientes permanentes fisica o psicolégicamente de
cuidados de salud.

Se desarrollara la descripcion de esta muestra en funcion de los siguientes grupos
de variables: Caracteristicas sociodemograficas, Actividad de Cuidadora/or ,
Relaciones con el Sistema de Salud y Perfil del Estado de Salud en las siguientes

tablas.

TABLA N° 3 Caracteristicas Sociodemograficas de la Muestra

Frecuencia Porcentaje

Sexo Mujer 138 88,5



Situacion de Con pareja

Religion Con 145 92.9

Protestante

Nivel Sin educacién

Heeend __—

Media

Ocupacion Sin Remuneracién

Otras

No Cubre Nec.

46 -53 afos

> 65 afios

42
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La muestra de este estudio esta compuesta en su mayoria por mujeres, mas de la
mitad vive en pareja y la gran mayoria (92.9%) practica alguna religion, siendo
esta principalmente catdlica.

El mayor porcentaje posee un nivel de educacion media (42.9%), el 63.5% no
recibe remuneracion por la actividad que realiza y el mayor porcentaje (62.2%) no
ejerce como jefe de hogar. Respecto de la edad de este grupo de cuidadoras/es el
mayor porcentaje se encuentra en el rango de edad entre 54 y 65 afnos.

Tabla N° 4 Perfil de la Muestra Respecto a la Actividad de Cuidadora/or

Frecuencia Porcentaje
Nimero de Unico 133 85.3
Personas que Varios 23 14.7
cuida
Parentesco con la Con parentesco/ 116 74.4
persona que cuida consanguineo
Con Parentesco/ 19 12.2
afinidad
Otro 21 13.4
Horas Semana Hasta 8 hrs. 19 12.2
del dia Mas de 8 hrs. 137 87.8
que Fin de  Hasta8 hrs. 15 9.6
dedica  semana Mas de 8 hrs. 141 90.4
al
cuidado
Bajo 52 33.3
Tiempo que ejerce Medio 31 19.9
como Cuidadora Alto 38 24 .4

Muy Alto 35 22.4
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Formacion para Si 51 32.7
brindar Cuidados No 105 67.3
Tipo de Cuidados Propios de la 57 36.5

vida diaria
Especificos de 43 27.6
menor
complejidad
Especificos de 56 35.9
mayor
complejidad

Un gran porcentaje de cuidadoras/es de este estudio cuida a una sola persona
con la que posee algun parentesco (86.6%), de ellos el 74,4% corresponde
fundamentalmente a hijas/os, esposas y hermanas el 12,2 % son otros parientes
por afinidad como sobrinas y nueras; y dedican mas de 8 horas al cuidado durante
los dias de semana (87,8%) y durante el fin de semana continia haciéndolo,
aumentando la cantidad de cuidadoras/es que dedica mas de 8 horas al cuidado,
a un 90,4%. Respecto al tiempo que lleva ejerciendo esta tarea,el 33,3% lo realiza
desde hace un mes hasta 3 afios, 46.8% de la muestra lo hace desde 10 afios y
mas. Solo el 32.7% de estas/os cuidadoras/es ha recibido formacion para brindar
cuidados, fundamentalmente desde los centros de salud. Los cuidados que
brindan diariamente estas personas van desde los propios de la vida diaria
(36.5%); como aseo, alimentacion, ayudar a vestirse; incluyendo cuidados
especificos de menor complejidad (27.5%); como es administracion  de
medicamentos, ejercicios especificos, control de dieta, control de signos vitales,
etc.; hasta cuidados de mayor complejidad en un 35.9%, que corresponden a
sondeo inyecciones intramusculares y subcutdneas , curaciones, cambio de
bolsas de colostomia, alimentacion por sonda, oxigenoterapia y manejo de

algunos monitores.
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Tabla N° 5 Relaciones con el Sistema Formal de Salud

Frecuencia Porcentaje

Consulta por la Mensualmente 145 92.9
el e iR Mas de una vez al mes 11 7.1
(12 meses)

Nunca 72 46.2
Consulta en las 1 vez 36 231
ultimas 2 semanas 5 \aces 38 24 4

Mas de 2 veces 10 6.4
Motivo Consulta Consulta 23 14.7

Control 16 10.3

Otro 117 75
Hace cuanto Bajo (hasta 1mes) 44 28.2
tiempo consulté Medio (més de 1 mes hasta 4 39 25
por su salud en el  meses)
altimo afio AltO (més de 4 meses hasta un 38 24.4

ario)

Muy Alto (mas de un aio) 35 22.4
Motivo de tltima Consulta 66 42.3
consulta por su Control 57 36.5
salud Otro 33 21.2

Las/os cuidadoras/es de esta muestra mantienen contacto permanente con el
sistema sanitario, evidenciado por las consultas por la persona a quién cuidan o
por su propia salud.

La mayoria (92.9%) consulta mensualmente en algun centro de salud en relacion
a quién cuidan, durante las ultimas dos semanas el 47,6% ha consultado 1 o0 2

veces, la mayoria de los motivos para dichas consultas (75%) tiene relacién con el



hacer gestiones como pedir hora,

recibir tratamiento de algun tipo. Respecto al tiempo transcurrido desde su ultima
consulta en relacién a su propia salud la muestra evidencia que la mayoria
(71,8%) lo ha hecho desde hace 1 hasta 4 meses atras en 43,2% de los casos

debido a problemas de salud que requieren diagnéstico y/o indicacién de

tratamiento.

recetas, buscar resultados de examenes y/o

Tabla N° 6 Perfil de las Caracteristicas de Salud de la Muestra

Molestias y/o
dolores en las
ultimas 2

semanas

Salud en General

Estado de Salud
Comparado con

un afno atras

La mayor parte (87.2%) de las/os cuidadores de este estudio refieren presentar
molestias y/o dolores en las dltimas dos semanas, mas de la mitad 52,6%
considera su estado de salud como regular, y al compararlo con un afio atras el

50.6% refiere que se encuentra igual, el 36.5% lo califica como peor y sélo el

Si
No

Muy Buena
Buena
Regular
Mejor
Igual

Peor

Frecuencia

136
20

14
60
82
20
79

57

12.8% encuentra que su estado de salud es mejor.

Porcentaje

87.2
12.8

9.0
38.5
52.6
12.8
50.6

36.5
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TABLA N° 7 Frecuencias de Molestias presentadas en la Muestra

SEXO

MOLESTIAS MUJER HOMBRE TOTAL

FR % FR % FR %
Dolor espalda 78 56,5 8 44.4 86 55.2
Dolor de cabeza 65 47.1 3 16.7 68 43.6
Mareo/vertigo 31 225 1 5.6 34 218
Dolor en el pecho 30 21.7 1 5.6 31 19.9
Dolor de piernas 89 64.5 5 27.8 94 60.3
Dolor de estomago 54 39.1 2 11.1 56 35.9
Cansancio 65 47.1 6 33.3 71 455

La distribucion de las molestias presentadas por las mujeres muestra en primer
lugar el dolor de piernas, luego esta el dolor de espalda seguido por el cansancio
y dolor de cabeza en igual porcentaje y posteriormente dolor de estdmago y otras
de menor envergadura. Las molestias en los varones representan porcentajes
menores, siendo el mas frecuente el dolor de espalda, seguido por cansancio y

dolor de piernas.
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CARACTERISTICAS DESCRIPTIVAS DE LAS VARIABLE DEPENDIENTE

Carga de la/el Cuidadora/or medida con la Escala Carga del Cuidador Zarit

La variable Carga del cuidador obtuvo los siguientes valores:

Tabla N° 8 Caracteristicas Descriptivas para Carga del Cuidador Zarit

Estadistico Error tip.
Zarittot  Media 33,1410 1,20909
Intervalo de confianza Limite inferior 30,7526
1 0, . . .
para la media al 95% Limite superior 35,5005
Media recortada al 5% 32,6952
Mediana 33,0000
Varianza 228,057
Desv. tip. 15,10157
Minimo 5,00
Méaximo 76,00
Rango 71,00
Amplitud intercuartil 21,00
Asimetria ,353 ,194
Curtosis ,009 ,386
Tabla N°9 Pruebas de normalidad Zarit
Kolmogorov-Smirnov Shapiro-Wilk
Estadistico gl Sig. Estadistico gl Sig.
Zarittot ,041 156 ,200* ,983 156 ,053

*. Este es un limite inferior de la significacién verdadera.

a. Correccion de la significacion de Lilliefors

Estado de Salud medida con la escala SF-36 V.2
Los estadisticos descriptivos de la variable Estado de Salud medido con SF-36 V

2. se muestran a continuacion:
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Tabla N° 10 Caracteristicas Descriptivas SF--36 V. z

N Validos 156
Perdidos 0
Media 116,0833
Mediana 116,5000
Moda 132,00
Desuv. tip. 19,35141
Varianza 374,477
Asimetria - 471
Error tip. de asimetria , 194
Curtosis -,098
Error tip. de curtosis ,386
Minimo 63,00
Maximo 156,00
Percentiles 25 105,0000
50 116,5000
75 130,7500

En los resultados de la escala SF-36 V.2 se puede observar una media de 116,
gue representa una muestra de personas mas sanas, con puntajes desde 63 a
156, con una desviacion tipica de 19.35.

Esta variable cuantitativa continua tiene una distribucion que puede ser
considerada como normal, platicurtica, con una asimetria negativa (hacia la
derecha) indicando que la muestra se distribuye mayoritariamente hacia el lado
positivo del espectro de salud. Para la prueba de Kolmogorov-Smirnov el valor del
estadistico es 0.987 con un p= 0.284, lo cuél indica que no existe evidencia para

afirmar que esta distribucion no es normal.

Analisis Factorial.
Se realiz6 para ambas escalas (SF-36 V.2 y Zarit) andlisis factorial de
Componentes principales con el proposito de establecer los supuestos de los

factores que subyacen a cada una de ellas.

Factorial Estado de Salud SF-36 V.2
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Al realizar el analisis factorial del SF-36 v. 2, se extraen los 8 factores que explican
el 68,64% de la varianza. (anexo N 7)
En cuanto a la confiabilidad interna de la escala, se realiz6 por medio del calculo
de coeficiente de fiabilidad (alfa de Cronbach), que arroj6é un valor de 0.91 para la
escala total lo que demuestra un valor de alta consistencia.
En la matriz factorial rotada por método varimax (anexo 7) se identifican los items
qgue tienen saturaciones mas altas en cada factor, lo que permite clarificar la
estructura de cada una de las escalas que componen este instrumento.
Los 8 factores extraidos permiten construir 7 de las 8 escalas de este instrumento
y estos a la vez permitieron elaborar las medidas de resumen de la variable
Estado de Salud: Componente Salud Fisica (CSF) y Componente Salud Mental
(CSM) para esta muestra.
Aun cuando la estructura factorial varia con lo que reporta Ware, Kosinski, Dewey
(74), al analizarlas en el subconjunto permite interpretar las mismas dimensiones
descritas por estos autores, a excepcion de la escala de Rol Emocional, la cual no
influye en la medida de resumen CSM.
El item 3}, que indaga sobre la dificultad para bafiarse o vestirse no alcanzé valor
interpretativo por lo que se eliminé del analisis.
Los factores que finalmente explican el Estado de Salud de la muestra son los
siguientes:
» Funcion Fisica (FF): Grado en el que la salud limita las actividades fisicas.
» Rol Fisico(RF): Grado en el que la salud fisica interfiere en el trabajo y en
otras actividades diarias.
» Dolor Corporal(DC): La intensidad del dolor y su efecto en el trabajo
habitual, tanto fuera de casa como en el hogar.
» Salud General (SG): Valoracién personal de la salud que incluye la salud
actual, las perspectivas de salud en el futuro y la resistencia a enfermar.
» Vitalidad (VT): Sentimiento de energia y vitalidad, frente al cansancio y

agotamiento
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» Funcion Social (FS): Grado en el que los problemas de salud fisica o
emocional interfieren en la vida social habitual

» Salud Mental (SM): Salud mental general, incluyendo depresién, ansiedad,
control de la conducta y bienestar general.

La estructura de cada escala se observa en la figura siguiente:

Figura 2: Composicion de los Factores del SF-36 V. 2
FACTORES ESCALAS MEDIDAS RESUMEN

4.a Disminuy0 el tiempo
4.b. Menos cumplimiento
4.c. algo limitado

4.d Tuvo dificultad

YV V V V V

5.a Disminuyo el tiempo



Rol Fisico (RF)

Funcién Fisica (FF)

Dolor Corporal (DC)

Salud General (SG)

Funcion Social (FS)

Salud Mental (SM)

YV V V V V V VV V V V V V V V VYV VYV

YV V V V V V V V V V

5.b Menos cumplimiento
5.c No cuidadoso

8. Interferencia del dolor

3.a actividades Vigorosas
3.b actividades moderadas
3c. levantar bolsa compras
3d. Subir varios pisos

3e. subir un piso

3f. Agacharse, arrodillarse
3h. Caminar algunas cuadras

7. Magnitud del dolor
2. Resultado Salud Actual

9a. Animado

11a.Se enferma facil

11b.Tan saludable como otros
11c. Salud va a empeorar
11d. salud excelente

1. Resultado Salud General

6. Alcance social
10. Magnitud (tiempo social)

9b. Nervioso
9c. Desanimado
9d. Tranquilo
9e.Con energia
of. Triste

9g. Agotado

9h. Feliz

9i Cansado
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COMPONENTE DE
SALUD FISICA

(CSF)

COMPONENTE DE
SALUD MENTAL
(CSM)

El analisis de Fiabilidad de cada uno de las dimensiones en general muestra

valores estadisticamente aceptables (tabla siguiente, N° 11), los valores mas bajos

se observan en la dimensién SG y en DC, a pesar de ello se obtuvo una buena

confiabilidad para las medidas de los componentes de salud fisica y componente

de salud mental, los cudles fueron utilizados para los posteriores analisis
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bivariados, ya que ellos representan una reduccion de complejidad en la medicion

del estado de salud percibido.

Tabla N°11 Consistencia Interna (a de Cronbach) de las sub-Escalas y

Correlaciones de SF-36 V.2. (Pearson)

Dimension o de RF FF DC SG FS SM  CSF CsSM
Cronbach
Rol Fisico (RF) 0.96 1
Funcion Fisica(FF) 088 366%™ = 1
Dolor Corporal(DC) 0.43 ,037  -0,10 1
Salud General (SG) 0.57 ,321% [ 321** 029 1
Funcién Saocial (FS) 0.79 ,A492% - 230%* , 100 221 1

Salud Mental (SM) 0.86 A42% A44 046 ,409**  191* 1
CSF 0.91 ,887* 616**  ,142  ,649* ,483*  496** 1
CSM 0.79 ,554*  229* 067  ,046* ,657* ,967** ,554** 1
** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

* La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).
La confiabilidad para la escala Vitalidad (VT) no se calculé pues sélo la conforma un item.

Los resultados de la tabla N° 11, indican que las escalas RF, FF y SG miden
principalmente la dimension fisica (CSF) y las escalas de FS y SM miden la
dimension mental (CSM) del estado de salud. La escala DC presenté una muy
débil asociacion con todas las escalas, aunque fue incluida en el CSF, basandose
en los supuestos teoricos del SF-36 v.2. (68)

La escala RF presenta una fuerte asociacion (r = 0,89) con CSF y moderada
asociaciéon con CSM (r = 0.55). En el otro extremo, la escala SM presenta una
fuerte asociacion (r = 0,97) con el CSM y moderada asociacion (r = 0.496) con el
CSF.

Analisis Factorial Escala Zarit
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Al realizar el andlisis factorial de componentes principales con rotacién varimax
para la escala de carga del cuidador Zarit, se extrajeron 4 factores que explican el
64, 9% de la varianza (anexo 8).

Para obtener estos cuatros factores, se realiz6 previamente la eliminacion de
varios items de la escala (4,6,7,14,15,17,18,21), debido al comportamiento de
ellos en esta muestra, ademas con el fin de aumentar la validez de constructo del
instrumento y mejorar los valores de confiabilidad.

Finalmente se construyé el espacio factorial de la siguiente forma:

Tabla N° 12 Estructura Factorial, varianza porcentual y confiabilidad de la Escala
Zarit.
Factor items % Y%varianza Alfade

varianza acumulada Cronbach

1. Impacto del 1,2,3,8,10 34.07 34.07 0.765
Cuidador

2. Relaciones 59,11,12,16 13.25 47.32 0.779
Interpersonales

3. Expectativas 19,20 9.33 56.65 0.798

de autoeficacia

4. Dependencia 13 8.24 64.89 --

Los valores de fiabilidad de los componentes extraidos de la escala de Zarit son
aceptables, al igual que el valor para la escala total que arroj6é un alfa de Cronbach
de 0.822.

Las variables que subyacen, si bien no coinciden en su totalidad con lo que
reportan los estudios, se ha mantenido la presencia de los tres agregando un
nuevo factor, estos factores que muestran la caracteristica multidimensonal de la

sobrecarga, los cuales podrian definirse de la siguiente forma:
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» Impacto del cuidador (IC): Grado que la relacion con su familiar le afecta,
sintiéndose tenso, agotado, sin vida privada, sin tiempo.

> Relaciones Interpersonales (RI): Grado de interferencia en las relaciones
interpersonales.

» Expectativas de Autoeficacia (EA): Sentimientos de incapacidad frente a
las demandas con su familiar.

> Dependencia (DP): Sensacion que es el/la Unico/a que puede cuidar a

familiar

Tabla N° 13. Correlaciones entre los componentes de Zarit (Rho de Spearman)

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).

La tabla N° 13 muestra las correlaciones entre los distintos componentes de la
escala y el puntaje total del Zarit, claramente indica que todos los componentes se

asocian con la escala total con un nivel estadisticamente significativo.

Impacto del Ei?ggggz Expectativas Dependencia
Factor Zarit Cuidador ales Autoeficacia
1. Impacto del ,851** 1
Cuidador
2. Relaciones ,848**  602** 1
Interpersonales
3. Expectativas de ,326** ,136 ,198 1
autoeficacia
4. Dependencia ,392%*%  373** ,278** ,208** 1

Andlisis Bivariados de las Variables Dependientes con las Independientes
Para esto se mantiene la estructura de los resultados descriptivos

Escala SF-36 v.2 relacionada con Variables Independientes.
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Para realizar el contraste con las variables biosociodemdgraficas se utilizaron las
medidas de resumen de la Escala SF-36 V.2: Componente salud Fisica (CSF) y
Componente Salud Mental (CSM), para ello se aplic6 un andlisis paramétrico,
considerando la evidencia estadistica que muestra que ambos componentes se
comportan cémo distribucion normal, como lo muestra la tabla 13, con un valor-

p< 0.129 para CSF y un valor-p< 0,406

Tabla N° 14 Prueba de Kolmogorov-Smirnov para una muestra

COMPONEN| COMPONEN

TE SALUD TE SALUD

FISICA MENTAL

N 156 156
Parametros normales ap Media 76,3718 34,6218
Desviacion tipica 14,00425 7.66925

Diferencias mas Absoluta ,094 ,071
extremas Positiva ,052 ,046
Negativa -,094 -,071

Z de Kolmogorov-Smirnov 1,170 ,891
Sig. asint6t. (bilateral) ,129 ,406

a. La distribucion de contraste es la Normal.

b. Se han calculado a partir de los datos.

Variables del Perfil de la Muestra

Sexo de la/el Cuidadora/or Informal
Se utiliz6 el procedimiento Prueba T para muestras independientes que permite

comparar las medias de una variable cuantitativa (CSF y CSM) entre los hombres

y las mujeres.

Tabla N° 15 Estadisticos de grupo para Sexo vs CSF y CSM
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Error
Sexo N | Meda | DT | TP-de| Sig t Slg
la bilateral
Media
Mujer 138 75,5362 | 13.95674 | 1,18808 | 1,56 214 -2,806 | ,039
CSF
Hombre | 18 82,7778 | 13,00930 | 3,06632
Mujer 138 34,3478 | 7,65940 | ,65201
CSM
Hombre | 18 36,7222 | 7,62971 1,79834 | ,398 ,529 -2,374 ,218

La prueba T, permite evidenciar que los hombres presentaron mejores promedios

de valores de estado de salud con diferencias estadisticamente significativas en el

CSF, respecto de las mujeres con un valor-p <0,039. En cambio en el CSM no

existen diferencias entre los sexos.

Edad de la de la/el Cuidadora/or Informal

La variable edad categorizada en funcion de los valores de los cuartiles (<45,entre

46-53, entre54-65 y >65 afnos), se contrastd con Anova de un factor.

Tabla N° 16 . ANOVA variable Edad

Suma de Media
cuadrados gl cuadratica F Sig.
COMPONENTE __Tnier-grupos 824,265 3 274,822 4,006 ,009
SALUD FISICA  |ntra-grupos 10359,302 151 68,605
Total 11183,768 154
COMPONENTE Inter-grupos 12,430 3 4,143 ,343 , 794
SALUD MENTAL |ntra-grupos 1824,112 151 12,080
Total 1836,542 154
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COMPONENTE SALUD HSICA COMPONENTE SALUD MENTAL
HSD de Tukey™" HSD de Tukef™®
Subconjunto para Subconjunto
alfa =,050 para alfa =
catedad N 1 2 ,050
Mas de catedad N 1
21 | 67,7143
65 46 - 53 58 30,0345
54 - 65 70 | 72,6000 Menos de 45 6 30,5000
46 -53 58 | 73,7586 73,76 54 - 65 70 30,5286
Menos de 4
po 6 81,33 M.as de 65 21 30,8095
_ Sig. ,920
Sig. ,183 ,058

Para las variables: Situacion de pareja, religion categorizada como sin y con,
ademas de Catolicos y protestantes, jefatura de hogar y percepcion econémica
también se utilizo la Prueba T, evidenciandose que no existen diferencias
significativas entre los diferentes grupos, tanto en el componente CSF y CSM, tal

como se muestran en el anexo de tablas (8) .

Para las variables Nivel educacional y Actividad, debido a que estas fueron
operacionalizadas en tres categorias, se utilizo para su contrastacion con ambos
componentes de la calidad de vida la prueba de ANOVA de un factor, las cuales

se muestran a continuacion:

Nivel Educacional de las/los Cuidadoras/es Informales y componente del

estado de Salud
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Suma de Media
cuadrados gl cuadratica F Sig.
COMPONENTE Inter-grupos 224,812 3 74,937 377 , 769
SALUD FiSICA Intra-grupos 30173,624 152 198,511
Total 30398,436 155
COMPONENTE Inter-grupos 271,377 3 90,459 1,554 ,203
SALUD MENTAL  |ntra-grupos 8845,309 152 58,193
Total 9116,686 155
CSF CSM
HSD de Tukey HSD de Tukey
Subconjunto Subconjunto
para alfa = ,050 para alfa = ,050
educacio N 1 educacio N 1
Sin educacion 11 72,1818 Superior 31 32,4516
Basica 47 76,2766 Sin educacion 11 32,5455
Media 67 76,7313 Media 67 35,2090
Superior 31 77,2258 Basica 47 35,7021
Sig. ,585 Sig. 434

Se muestran las medias para los grupos en los
subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media armdnica =

25,099.

b Los tamafos de los grupos no son iguales. Se
utilizara la media armoénica de los tamafios de los
grupos. Los niveles de error de tipo | no estan

garantizados.

Se muestran las medias para los grupos en los

subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media arménica

25,099.

b Los tamafios de los grupos no son iguales. Se
utilizara la media armonica de los tamafios de los
grupos. Los niveles de error de tipo | no estan

garantizados.

No existe evidencia en los CSF y CSM de diferencias entre los grupos

educacionales de las/os cuidadoras/es informales.

Actividad de las/os Cuidadoras/es Informales y componente del estado de

salud

Tabla N° 18.ANOVA Actividad vs CSFy CSM
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Suma de Media
cuadrados gl cuadrética F Sig.
COMPONENTE Inter-grupos 1495,525 2 747,763 3,958 ,021
SALUD FISICA  |ntra-grupos | 28902,911 153 188,908
Total 30398,436 155
COMPONENTE Inter-grupos 22,411 2 11,206 ,189 ,828
SALUD MENTAL |ntra-grupos 9094,275 153 59,440
Total 9116,686 155

COMPONENTE SALUD FiSICA COMPONENTE SALUD MENTAL

HSD de Tukey HSD de Tukey

Subconjunto para Subconjunto
alfa =,050 para alfa =
,050

actv N 2 1

Sin remuneracion 99 | 75,0101 acty N 1

ggrr:] Leracion 46| 76,6957 Con Remuneracion 46 34,1087

Otras 1 87.2727 O.tras 5 11 34,1818

Sig. 904 1,000 :ln remuneracion 99 34,9091
Se muestran las medias para los grupos en los 9. 930

Se muestran las medias para los grupos en los
subconjuntos homogéneos.

a Usa el tamafio muestral de la media arménica =
24,440.

b Los tamafios de los grupos no son iguales. Se
utilizara la media armonica de los tamafios de los
grupos. Los niveles de error de tipo | no estan
garantizados.

subconjuntos homogéneos.

a Usa el tamafio muestral de la media armdnica =
24,440.

b Los tamafos de los grupos no son iguales. Se
utilizara la media armonica de los tamafios de los
grupos. Los niveles de error de tipo | no estan
garantizados.

Percepcion economica

El Anova para esta variable no muestra distinto comportamiento entre los grupos
de las/os cuidadoras/es, el grupo que percibe que su ingreso econdémico es
suficiente para cubrir todas sus necesidades, evidencié puntajes mayores en los

CSF y CSM, sin diferencias significativas.
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Suma de Media
cuadrados gl cuadrética F Sig.
COMPONENTE Inter-grupos 320,187 2 160,094 2,190 ,115
SALUD FISICA Intra-grupos 11186,890 153 73,117
Total 11507,077 155
COMPONENTE Inter-grupos 22,220 2 11,110 ,927 ,398
SALUD MENTAL |ntra-grupos 1833,389 153 11,983
Total 1855,609 155
COMPONENTE SALUD FiSICA COMPONENTE SALUD MENTAL
HSD de Tukey HSD de Tukey
Subconjun Subconjun
to para to para
alfa =,050 alfa =,050
Percepcion
Percepcién Econémica N 1 Econ6mica 1
cubre necesidades muy cubre necesidades
bien 3 74,3333 muy bien 3 27,6667
No muy bien, no cubre Suficiente, cubre
necesidades basicas 73 76,5753 necesidades 80 30,3750
Suficiente, cubre 80 70,9875 Eislﬁﬁi bien. no
nt.ace5|dades basicas Y cubre necesidades 73 30,4384
Sig. 465 béasicas
Sig. 234

Se muestran las medias para los grupos

en los subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la
media armonica = 8,344.

b Los tamafios de los grupos no son iguales.

a Usa el tamafio muestral de la media arménica = 8,344,
b Los tamafios de los grupos no son iguales. Se utilizara la media
armonica de los tamafios de los grupos. Los niveles de error de

Se utilizara la media armonica de los tamafios de

los grupos.

Los niveles de error de tipo | no estan

garantizados.

Variables del perfil de la Muestra Respecto a la Actividad de Cuidadora/or.

tipo | no estan garantizados.

Para contrastar estas variables se procedioé de la misma forma anterior utilizando

prueba T para aquellas variables dicotdmicas y Anova de un factor para las de

mas de dos categorias.

Para las variables: namero de personas que cuida, horas del dia que dedica al

cuidado durante la semana, horas que dedica al cuidado los fines de semana,

instruccion para brindar cuidados, la prueba T no evidencié diferencias para los

grupos en los puntajes de CSF y CSM, tal como se muestra en el anexo de tablas.
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Para el Anova de un factor de la variable tiempo que ejerce la labor de cuidadora;
se encontré similar comportamiento para el CSF y CSF, entre los diferentes
grupos (anexo 10).

Para la variable Parentesco con la persona que cuida, la que fue categorizada en
con parentesco consaguineo, con parentesco por afinidad, y en la categoria otros
representadas por amigo/as y/o vecinos, se encontrd diferencias significativas con
un valor-p<0.05 entre el grupo de cuidador/es con parentesco consaguineo y los
con parentesco por afinidad, alcanzando estos ultimos mejores puntajes en el
CSF.

En el CSM también se encontraron diferencias significativas, las/os Cuidadoras/es
con parentesco por afinidad alcanzaron mejores puntajes promedios respecto al

grupo con parentesco consaguineo, como lo muestra la tabla siguiente:

Tabla N° 20 ANOVA Parentesco vs CSFy CSM

Suma de Media
cuadrados gl cuadratica F Sig.
COMPONENTE Inter-grupos 2220,423 2 1110,211 6,028 ,003
SALUDFISICA - ntra-grupos | 28178,013 153 184,170
Total 30398,436 155
COMPONENTE Inter-grupos 449,989 2 224,994 3,972 ,021
SALUD MENTAL ntra-grupos 8666,697 153 56,645
Total 9116,686 155

COMPONENTE SALUD FiSICA COMPONENTE SALUD MENTAL

HSD de Tukey HSD de Tukey

Subconjunto para alfa = Subconjunto para alfa =
,050 ,050
relccuid N 2 1 relccuid N 2 1
Consa 116 74,1897 Consa 116 33,6897
Am 21 81,4762 81,4762 Am 21 36,1905 36,1905
Con Af 19 84,0526 Con af 19 38,5789
Sig. 117 761 Sig. ,435 ,468

Se muestran las medias para los grupos en los
subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media armonica =

Se muestran las medias para los grupos en los
subconjuntos homogéneos.
a Usa el tamafio muestral de la media arménica =
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27,555. 27,555.

b Los tamafios de los grupos no son iguales. Se b Los tamafios de los grupos no son iguales. Se
utilizara la media armonica de los tamafios de los utilizara la media armonica de los tamafios de los
grupos. Los niveles de error de tipo | no estan grupos. Los niveles de error de tipo | no estan
garantizados. garantizados.

Variables Respecto a la Relacion con el Sistema de Salud.

Para contrastar estas variables se continuo con la misma légica.

Para la variable Consulta por la persona que cuida (en los ultimos 12 meses), se
utilizd la Prueba T, encontrandose similar comportamiento en el grupo que
consultd mensualmente por la salud del cuidado versus el que consultd mas de
una vez al mes, en los CSF y CSM.

La variable Consulta por la persona que cuida en las ultimas dos semanas, Motivo
consulta, Cuanto tiempo consulté por su salud, motivo de su consulta y tipo de
cuidados que brinda, no mostraron diferencias significativas entre los grupos

respecto al CSF y CSM, al aplicar Anova de un factor.(anexos 10).

Variable Perfil del Estado de salud de las/os Cuidadoras/es

Molestias y/o Dolores en las tltimas dos semanas

Para el analisis bivariado de esta variable con el CSF y CSM se utilizé la Prueba
T, encontrdndose diferencias muy marcadas con un valor-p<0.001 entre el grupo
con molestias (media =74,96) respecto al grupo que no presenta molestias (media
=86.00) en el CSF.

De igual manera ocurre con el Componente de Salud Mental (valor-p < 0.000).

Como lo muestra las siguientes tablas 21y 22

Tabla N° 21Relacién de Componentes de Salud y molestias



Error tip. de la

molestia N Media Desviacion tip. .
media
Si 136 74,9559 13,91874 1,19352
COMPONENTE
SALUD FISICA
no 20 86,0000 10,55811 2,36087
si 136 33,6544 7,43503 ,63755
COMPONENTE
SALUD MENTAL no 20 41,2000 5,89915 1,31909

Tabla N° 22Prueba de muestras independientes entre componentes de salud y Molestias
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Prueba de
Levene para la . .
igualdad de Prueba T para la igualdad de medias
varianzas
95% Intervalo de
confianza para la
Sig. Diferencia | Error tip. diferencia
F Sig. t gl (bilater de de la
al) medias diferencia
Superior | Inferior
Se han )
asumido 2,741 100 | -3,404 | 154 | 001 | -11,04412 | 3,24484 | 17,454 | -4,63397
varianzas 27
COMPONENTE iguales
SALUD FiSICA No se han )
asumido -4,175 | 29,680 000 | -11,04412 | 2,64541 | 16,449 | -563903
varianzas 20
iguales
Se han }
asumido 2,777 | 098 | -4,338 154 000 | -7,54559 | 173941 | 10,981 | -4,10941
yananzas 77
COMPONENTE iguales
SALUD MENTAL No se han )
asumido 5150 | 28,693 | 000  -7,54559 | 146508 @ 10,543 | -4,54777
varianzas 41
iguales

Andlisis Bivariado Zarit y variables Independientes.

Se realiz6 el analisis bivariado entre todas las variables independientes con los

factores de la Escala de Zarit:

>

>
>
>

Impacto del Cuidador (Col)

Relaciones Interpersonales (Co2)

Expectativas de Autoeficacia (Co3)

Dependencia (Co4)

Para contrastar las variables se aplicé un analisis de varianza no paramétrico

debido a la distribucién no normal de los componentes de la Escala Zarit.

Para las variables dicotomicas se utilizé la prueba de U de Mann Whitney que

permite comparar las medias de dos grupos independientes. Para las variables
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con mas de tres categorias se usé la prueba de Kruskal-Wallis que es el
equivalente no paramétrico del Anova.

Sexo.

Al aplicar la prueba de U Mann-Whitney se observan valores de rangos promedios
superiores para las mujeres en el componente de Impacto del Cuidador, y para los
hombres valores de rangos promedios mas altos en el componente de
Dependencia. Lo cual indicaria que en las mujeres el mayor nivel de sobrecarga
se relacionaria con el grado que la relacion con su familiar le afecta, produciendo
tension, agotamiento, sensacion de no tener tiempo ni vida privada. En cambio en
los hombres los mayores valores de sobrecarga estarian representados por la

percepcion de ser él Unico que puede cuidar de su familiar.

Tabla N° 23. Rangos Promedios de las Subescalas Zarit en funcion de la categoria Sexo de

cuidadoras/es informales

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
MUJER HOMBRE

Impacto del Cuidador 80.74 61.33

Relaciones Interpersonales 79.26 72.64

Expectativas de autoeficacia 78.34 79.69

Dependencia 77.40 86.92

Los valores de la prueba U Mann- Whitney sin embargo no muestran diferencias
significativas respecto al sexo para ninguno de los componentes del Zarit, aunque
en el componente de Impacto del Cuidador se aprecia una significacion cercana
(valor-p de 0.086).



Tabla N° 24 Prueba U de Mann-Whitney variable Sexo.
Estadisticos de contraste(a)

Impacto Expectativas | Dependencia
del Relaciones de
Cuidador | Interpersonales | autoeficacia
Ude
Mann- 933,000 1136,500 1220,500 1090,500
Whitney
W de 1104,000 1307,500 | 10811500 [ 10681500
Wilcoxon
Z -1,717 -,589 -,121 -,893
Sig.
asintot. ,086 ,556 ,904 ,372
(bilateral)

Situacién de pareja de las/os Cuidadoras/es Informales
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Al contrastar esta variable con los componentes de la escala de Zarit, se aprecia

mayores rangos promedios de carga en las/os cuidadoras/es sin pareja en los

componentes Impacto del cuidador y Expectativas de autoeficacia, sin embargo

estas diferencias no son estadisticamente significativas. Tablas N° 25y 26

Tabla N° 25.Rangos Promedios en funcion de la Situacion de pareja

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Con pareja Sin pareja
Impacto del Cuidador 77.12 81,04
Relaciones Interpersonales 79.09 77.42
Expectativas de 76.54
aut%eficacia 82.09
Dependencia 79.62 76.45

Tabla N° 26 Prueba U de Mann-Whitney variable Situacion de Pareja

Col Co2 Co3 co4
U de Mann-Whitney 2638,000 | 2718,000 | 2580,000 | 2664,500
W de Wilcoxon 7789,000 | 4258,000 | 7731,000 | 4204,500
Zz -,518 -,222 -, 743 -,445
Sig. asintét. (bilateral) ,604 ,824 ,458 ,656
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Actividad de las cuidadoras/es.

Esta variable se categoriz6 en actividad remunerada, no remunerada y otras que
incluye a aquellos/as cuidadoras/es que se encuentran jubiladas/os. Se observan
diferencias en los rangos promedios en el factor Expectativas de autoeficacia, en
aquellas/os cuidadoras/es que estan jubilados, presentando menores niveles de
sobrecarga que el grupo sin remuneracion y con remuneracion, respectivamente.
Los componentes de Impacto del Cuidador, Relaciones Interpersonales y
Dependencia, presentaron similar comportamiento. Al aplicar la prueba de
Kruskal-Wallis, no se observan diferencias estadisticamente significativas en el
valor de Chi-cuadrado. Tabla 27y tabla 28

Tabla N° 27 Rangos Promedios en funcion de la categoria Actividad de cuidadoras/es

informales
COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO

S/remuneracion C/remuneracion Otros
Impacto del Cuidador 80.89 72.98 80.05
Relaciones 78.41 7771 82 64
Interpersonales
Expec'tatlv_as de 78.61 80.37 69.68
autoeficacia
Dependencia 80.75 70.22 92.86

Tabla N° 28 Prueba Kruskal-Wallis para Actividad
Col Co2 Co3 co4
Chi-cuadrado ,981 ,108 ,512 3,278
al 2 2 2 2
Sig. asintat. ,612 ,947 774 ,194
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Nivel Educacional

En esta variables se observd6 mayores rangos promedios de sobrecarga en los
componentes de: Relaciones Interpersonales, Expectativas de Autoeficacia y
Dependencia en las/os cuidadoras/es sin educacion, respecto a las otras
categorias.

En el componente de Relaciones interpersonales las/os cuidadores con educacion
media presentaron menor sobrecarga. En dependencia las/os cuidadoras/es con
educacion superior lograron rangos promedios que también indican menor
sobrecarga. Sin embargo ninguna de las diferencias establecidas fueron

estadisticamente significativas. Tablas 29y 30

Tabla N° 29 Rangos Promedios en funcion de la categoria Nivel educacional de

cuidadoras/es informales

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
S/educacion Eq . Ed. . Ed. .
Basica Media superior
Impacto del Cuidador 79.91 81.91 75.43 79.47
Relaciones Interpersonales 92.36 79.29 69.95 90.87
Expectativas de autoeficacia 91.77 81.17 70.06 87.98
Dependencia 93.41 87.63 74.78 67.40

Tabla N° 30 Prueba Kruskal-Wallis para Nivel Educacional

Col Co2 Co3 cod
Chi-cuadrado ,606 5,850 4,952 6,140
gl 3 3 3 3
Sig. asintét. ,895 , 119 , 175 , 105

Tabla N° 31 Rangos Promedios en funcién de la religion de cuidadoras/es informales

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Con Religion Sin Religion
Impacto del Cuidador 77.32 94.00
Relaciones Interpersonales 77.36 93.50
Expectativas de autoeficacia 78.24 81.91




| Dependencia

80.07

57.77

Tapta N33 I"ll.é%'lid Ude a=v hitnc%évwidbie r(c%iAirgiun.
U de Mann-Whitney 627,000 632,500 760,000 569,500
W de Wilcoxon 11212,000 | 11217,500 | 11345,000 635,500
VA -1,182 -1,150 -,263 -1,677
Sig. asint6t. (bilateral) 237 ,250 792 ,094

Esta misma variable categorizada en catélicos y protestantes, no evidencia
diferencias significativas de rangos promedios entre los grupos para ningun

componente del instrumento Zarit. Tablas 33 y 34.

Tabla N° 33 Rangos Promedios en funcion de la religion de cuidadoras/es informales

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Catdlica Protestante
Impacto del Cuidador 77.32 94.00
Relaciones Interpersonales 77.36 93.50
Expec'tatlv_as de 78.24 81.91
autoeficacia
Dependencia 80.07 57.77

Tabla N° 34 Prueba U de Mann-Whitney variable Religion.

Percepcion econdmica de las/os Cuidadoras/es Informales
Al realizar el contraste de esta variable, considerando la percepcidon de las/os
cuidadoras/es respecto a la satisfaccién con el ingreso econémico familiar, con

los componentes de la escala Zarit, se observé mayores rangos promedios en los
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cuatro componentes en el grupo que percibe que el ingreso econémico cubre muy

bien sus necesidades basicas y qué tiene excedentes que le permiten ahorrar. Al

aplicar la prueba de Kruskal-Wallis no se encontrd diferencias estadisticamente

significativas. Tablas 35y 36.

Tabla N° 35 Rangos Promedios en funcion de la categoria Percepcion Econdmica

de cuidadoras/es informales

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Cubre_neces. Suficiente Np muy
Muy bien bien

Impacto del Cuidador 122 82.24 72.61

Relaciones 108 79.03 76.71

Interpersonales

Expec'tatlv'as de 131.83 74.44 80.75

autoeficacia

Dependencia 120 74.53 81.15

Tabla N° 36 Prueba Kruskal-Wallis para variable Percepcién Econémica.

Col Co2 Co3 co4
Chi-cuadrado 4,586 1,422 5,146 3,840
al 2 2 2 2
Sig. asintat. ,101 ,491 ,076 ,147

Jefatura del Hogar

En esta variable se encontraron rangos promedios mayores

aquellas/os cuidadoras/es que no ejercen el rol de jefes de

de carga en

hogar en los

componentes de impacto del cuidador y expectativas de autoeficacia; solo en este

ultimo la diferencia resultd estadisticamente significativa (valor-p<0.027). Los/as

cuidadoras que si ejercen jefatura de hogar presentan rangos mayores de carga
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en el componente de Dependencia, sin una significacion estadistica. Tablas 37 y
38.

Tabla N° 37 Rangos Promedios en funcién de la Jefatura de Hogar

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Cljefatura de hogar Sl/jefatura de hogar
Impacto del Cuidador 70.48 83.38
Relaciones Interpersonales 79.33 77,99
e as
Dependencia 85.39 74.32

Tabla N° 38 Prueba U de Mann-Whitney para variable jefatura de hogar

Col Co2 Co3 co4
U de Mann-Whitney 2388,500 | 2812,500 [ 2266,000 | 2455,000
W de Wilcoxon 4158,500 | 7565,500 | 4036,000 | 7208,000
z -1,731 -,180 -2,206 -1,578
Sig. asintét. (bilateral) ,083 ,857 ,027 ,115

Variables respecto a la Actividad de Cuidadora/or

Numero de personas que cuida

En esta variable no se encontrd diferencias de promedios de rangos para ambas
categorias en el componente Relaciones interpersonales, en los otros
componentes presentan rangos promedios mayores las personas que cuidan a

mas de un familiar, sin encontrar diferencias estadisticas. Tablas 39 y 40.
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Tabla N° 39 Rangos Promedios en funcién de Numero de personas que cuida

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Unico Varios
Impacto del Cuidador 77.13 86.43
Relaciones Interpersonales 78.53 78.35
Ex iv 77.4
autF:)ee(;itg;cgs e ° 84.39
Dependencia 77.84 82.30

Tabla N° 40 Prueba Mann-Whitney para variable NUmero de personas que cuida

Col Co2 Co3 co4
U de Mann-Whitney 1347,000 | 1526,000 | 1394,000 | 1442,000
W de Wilcoxon 10258,000 | 1802,000 | 10305,000 | 10353,000
VA -,914 -,018 -,687 -,465
Sig. asintét. (bilateral) ,361 ,986 ,492 ,642

Horas del dia que dedica al cuidado

La variable horas del dia que dedica al cuidado, durante los dias de la semana y
durante los fines de semana, categorizada, en habitual cuando dedica hasta 8
horas del dia y no habitual cuando el tiempo dedicado es mayor, mostré que para
las cuidadoras/es que cuidan en forma habitual los dias de semana, se observan
rangos promedios superiores en los componentes de relaciones
interpersonales(valor-p <0.240) y en expectativas de autoeficacia, con un valor-p
<0.032 sin diferencias significativas.

Respecto a los fines de semana se observaron rangos promedios superiores en
los mismos componentes (relaciones interpersonales y expectativas de
autoeficacia), los valores de significacién arrojan que se producen diferencias
entre un grupo y otro cercano a lo significativo (p<0.059) en el componente de

relaciones interpersonales, lo que implicaria que mientras mayor es el nimero de
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horas que cuida la carga percibida es mayor respecto de este componente. Tablas
41, 42y 43.
Tabla N° 41 Rangos Promedios en funcién de Horas del dia que dedica al cuidado

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Horas cuida fin de
Horas cuida semana semana
Hasta 8 Mas de 8 Hasta 8 Mas
h hrs de 8
rs hrs
hrs
Impacto del Cuidador 63.76 80.54 72.33 79.16
Relaciones Interpersonales 89.54 76.93 99.33 76.28
Expectativas de 99.05 75.65 92,00 77.06
autoeficacia
Dependencia 72.95 79.27 63.57 80.09

Tabla N° 42 Prueba Mann-Whitney para variable Horas cuida semana

Col Co2 Co3 cod
U de Mann-Whitney 1021,500 | 1086,000 911,000 | 1196,000
W de Wilcoxon 1211,500 | 10539,000 | 10364,000 | 1386,000
z -1,520 -1,175 -2,145 -,607
Sig. asint6t. (bilateral) ,129 ,240 ,032 544

Tabla N° 43 Prueba Mann-Whitney para variable Horas cuida fin de semana

Col Co2 Co3 co4
U de Mann-Whitney 965,000 745,000 855,000 833,500
W de Wilcoxon 1085,000 | 10756,000 | 10866,000 953,500
z -,557 -1,891 -1,234 -1,431
Sig. asintét. (bilateral) ,578 ,059 217 ,153

Tiempo que ejerce el cuidado.

Para esta variable en general se observan rangos promedios elevados en todos
los componentes para todos los grupos, no habiendo relacién con los diferentes
tiempos que ejercen la labor de cuidadoras/es. En el primer componente aquellas
cuidadoras/es que ejercen su labor de 5 a 10 afios, tienen el mas alto rango, al
igual que en el componente de Relaciones interpersonales. En las expectativas de
autoeficacia el grupo que ejerce la labor entre 3 a 5 afios presentd el rango

promedio mas elevado. Y aquellas Cuidadoras/es que cuidan desde mas de 10
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afos tienen el rango mas alto en el componente de dependencia. No existiendo en

diferencias estadisticamente significativas. Tabla 44 y 45.

Tabla N° 44 Rangos Promedios en funcién del Tiempo que ejerce el cuidado

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Bajo Medio Alto Muy Alto
Impacto del Cuidador 73.98 82.24 84.20 75.71
Relaciones Interpersonales 79.06 69.90 85.05 78.17
Expectativas de autoeficacia 77.13 82.65 77.68 77.76
Dependencia 73.33 73,40 79.89 89.19

Tabla N° 45 Prueba de Kruskal-Wallis para variable Tiempo cuidado

Col Co2 Co3 co4
Chi-cuadrado 1,475 1,957 ,340 3,466
gl 3 3 3 3
Sig. asintot. ,688 581 ,952 ,325

Instruccidn para cuidar.
En todos los componentes se observé rangos promedios mas altos para el grupo
gue no recibié instruccidon para realizar la tarea de cuidar. Aun cuando no se

observan diferencia significativas en ninguno de los grupos. Tablas 46 y 47.

Tabla N° 46 Rangos Promedios en funciéon de Formacion para brindar cuidados

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Si No

Impacto del Cuidador 71,60 81.85

Relaciones Interpersonales 72,25 81.53

Expectativas de autoeficacia 74.75 80.32

Dependencia 73.75 80.80

Tabla N° 47 Prueba de Mann- Whitney variable Formacién para brindar cuidados
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Col Co2 Co3 co4
U de Mann-Whitney 2325,500 | 2359,000 | 2486,000 | 2435,500
W de Wilcoxon 3651,500 | 3685,000 | 3812,000| 3761,500
VA -1,332 -1,211 -, 733 -,971
Sig. asint6t. (bilateral) ,183 ,226 463 331

Tipo de Cuidados que brinda

Al contrastar esta variable a través de la prueba de Kruskal-Wallis se observaron
rangos promedios mas elevados en los grupos que brindaban cuidados de mayor
complejidad en los componentes de impacto del cuidador y dependencia sin
obtener diferencias estadisticas significativas, sin embargo en el cuarto
componente (dependencia) el valor-p fue de <0.069.

El grupo que brinda cuidados especificos de menor complejidad obtuvo rangos
promedios mas altos en el componente de Relaciones interpersonales sin una
diferencia significativa (valor-p<0.288).

El grupo que brinda cuidados propios de la vida diaria obtuvo rangos promedios
superiores en el componente expectativas de autoeficacia, sin una diferencia
significativa (valor-p< 0.079). Tablas N° 48 y 49.

Tabla N° 48 Rangos Promedios en funcion de la variable Tipo de Cuidados

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Propios Cuidados Cuidados
de lavida | de menor de mayor
diaria complejidad | complejidad

Impacto del Cuidador 74.46 79 84.27

Relaciones 73.11 8723 77 28

Interpersonales

Expectativas de 89.10 72 64 72 21

autoeficacia

Dependencia 70.08 76.76 88.41

Tabla N° 49 Prueba Kruskal-Wallis para variable Tipo de cuidados.



Col Co2 Co3 co4
Chi-cuadrado 1,944 2,489 5,080 5,349
gl 2 2 2 2
Sig. asintot. ,378 ,288 ,079 ,069

Variables respecto a la Relacion con el Sistema de Salud

Consultas por la persona que cuida

Esta variable se considero en dos tiempos.

Consulta por la persona que cuida

» En los ultimos 12 meses se consideraron dos categorias, pocas veces, el

gue consulta mensualmente y muchas veces el que consulta mas de una

vez al mes.

» En las dltimas 2 semanas se consideraron aguellos que asistieron 1 vez,
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dos y mas de 3 veces, no se incluyeron los que no habian asistido en esas

ultimas semanas.

Para las consultas en los ultimos 12 meses el grupo de cuidadoras/es que asiste

muchas veces obtuvo rangos promedios superiores en los cuatro componentes de

Zarit, sin diferencias significativas.

Para las consultas en las Ultimas dos semanas se aprecia similar comportamiento

para todos los grupos. Tablas N° 50, 51y 52.

Tabla N° 50 Rangos Promedios en funcion de Consultas por la persona que cuida

COMPONENTES ZARIT RANGO PROMEDIO
Horas cuida fin de
Horas cuida semana semana

Hasta 8 Mas de 8 Hasta 8 Mas
hrs de 8

hrs hrs

hrs

Impacto del Cuidador 63.76 80.54 72.33 79.16
Relaciones Interpersonales 89.54 76.93 99.33 76.28




Expectativas de 99.05 75.65
autoeficacia 92,00 77.06
Dependencia 72.95 79.27 63.57 80.09
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Tabla N° 51 Mann-Whitney para variable Consultas por la persona que cuida

Tabla

Col Co2 Co3 co4
U de Mann-Whitney 779,000 758,000 600,000 733,000
W de Wilcoxon 11364,000 | 11343,000 | 11185,000 | 11318,000
Z -,128 -,275 -1,386 - 474
Sig. asintét. (bilateral) ,898 ,783 ,166 ,635
. .., _.,-ss0naque cuida
Col Co2 Co3 co4
Chi-cuadrado ,739 ,984 1,234 5,511
gl 3 3 3 3
Sig. asintot. ,864 ,805 , 745 ,138

N°52

Respecto a las variables Motivo Consulta por la persona que cuida, tiempo que

consulta por su propia salud, motivo ultima consulta por su propia salud, hubo

similar comportamiento para los rangos promedios en todos los componentes de

la escala de carga del cuidador de Zarit. (anexo N° 9)

Variables respecto al Estado de Salud de las/os Cuidadoras/es Informales

Molestias y/o dolores en las ultimas 2 semanas

Para esta variable los rangos promedios presentaron valores superiores para los

componentes Impacto del cuidador, Relaciones interpersonales y dependencia, sin

embargo, sélo se encontrod distinto comportamiento significativo, con un valor-

p<0.027, para el primer componente. Tablas N°53 y 54

Tabla N°53.Rangos Promedios en funcion de Molestias Ultimas dos semanas
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RANGO PROMEDIO
COMPONENTES ZARIT .
Molestias
Sl NO

Impacto del Cuidador 81.56 57.73
Relaciones Interpersonales 78.66 77.40
Expectativas de 76.69 90.80
autoeficacia

Dependencia 79.26 73.30

Tabla N°54. Mann-Whitney para variable Molestias ultimas dos semanas

Col Co2 Co3 cod
U de Mann-Whitney 944,500 | 1338,000 | 1114,000 | 1256,000
W de Wilcoxon 1154,500 | 1548,000 | 10430,000 | 1466,000
z -2,206 -,117 -1,322 -,586
Sig. asintét. (bilateral) ,027 ,907 ,186 ,558

Estado de Salud

Al contrastar esta variable se obtuvieron rangos promedios mas altos para el

grupo de cuidadoras/es que perciben su salud cémo regular en todos los

componentes de la escala de carga del cuidador, con excepcion del componente

expectativas de autoeficacia en que levemente present6 valores de rangos

promedios mas altos el grupo que percibe su salud como buena.

Los valores de Chi cuadrado, muestran diferencias significativas para los

componentes de impacto del cuidador (p<0.30) y dependencia (p<0.30). Tabla N°

55y 56.
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Tabla N° 55.Rangos Promedios en funcién de Estado de Salud percibido

RANGO PROMEDIO
COMPONENTES ZARIT Estado de Salud
lt\)/luy Buena Regular
uena

Impacto del Cuidador 57.86 71.94 86.82
Relaciones Interpersonales 71.93 71.74 84.57
Expectativas de 77.11 79.48 78.02
autoeficacia

Dependencia 62.61 70.85 86.81

Tabla N° 56 Prueba Kruskal-Wallis para variable Estado de Salud percibido

Col Co2 Co3 co4
Chi-cuadrado 6,993 3,158 ,052 7,029
al 2 2 2 2
Sig. asintat. ,030 ,206 ,974 ,030

Percepcion del Estado de salud Respecto a un afio atras

Esta variable muestra rangos promedios mas altos para el grupo que percibe su
estado de salud peor que hace un afio atras en todos los componentes de la
escala de carga del cuidador, con excepcion del componente expectativas de
autoeficacia, con diferencias significativas en los componentes Impacto del

cuidador (p<0.027) y relaciones interpersonales (p<0.013). Tabla N° 57 y 58.

Tabla N°57.Rangos Promedios en funcion de Estado de Salud respecto a un afio

atras
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COMPONENTES ZARIT RANGO
PROMEDIO

Estado de Salud

Mejor Igual Peor
Impacto del Cuidador 64.8 69.96 95.39
Relaciones Interpersonales 76.60 69.15 92.12
Expec_tatlv_as de 88.15 74.62 80.49
autoeficacia
Dependencia 73.63 76.20 83.40

Tabla N°58. Prueba Kruskal-Wallis para variable Estado de Salud respecto a un afio atras

Col Co2 Co3 co4
Chi-cuadrado 12,873 8,711 1,650 1,253
gl 2 2 2 2
Sig. asintot. ,002 ,013 ,438 ,535

Valores Globales y Parciales de las escalas SF- 36 v.2 y escala de carga de
Zarit.

Las evaluaciones realizadas con la muestra de cuidadoras/es informales se
realizaron utilizando dos escalas: SF- 36 v.2, en sus medidas de resumen CSF y
CSM y escala de carga de Zarit, con los 4 factores resultantes del andlisis factorial
Con respecto al SF-36 v.2, es posible observar que la muestra general presenta
un promedio de 116 de una escala de 159 puntos, lo que indica un nivel
aceptable de percepcion de su estado de salud.

Con respecto a la escala de Zarit el promedio fue de 33,14 que indica una

percepcion de carga, moderada, para esta muestra de cuidadoras/es informales.

Correlaciones entre la Escala SF-36 V.2 y Escala de carga del cuidador de
Zarit.
En la tabla 59 es posible observar que existe correlacion entre todas las escalas

del SF-36 v.2 y la escala de Zarit a pesar de ser pruebas distintas. Esta
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asociacion es inversa es decir, a mayores puntajes de las escalas del SF-36 v.2
menores puntajes en Zarit. y viceversa.
Solo en las sub-escalas de funcién fisica y dolor corporal la correlacion no se
muestra significativa.

Tabla N° 59 Correlaciones de Pearson entre Escalas de SF-36

y Escala Total de Zarit.

Zarit

Rol Fisico (RF) -,204*

Funcion Fisica(FF) -,048

Dolor Corporal(DC) -,070
Salud General (SG) -,222**
Funcion Social (FS) -, 462**
Salud Mental (SM) -,413**

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).

IV. DISCUSION Y CONCLUSIONES

La discusion se presenta respecto a los objetivos establecidos para este estudio.
Perfil de la/el cuidadora/or informal.

El perfil socio demografico de las/os cuidadoras/es de este estudio esta
representado por una mayoria de mujeres (88.5%), con pareja (64.7%), con una
edad que fluctia entre 15y 65 afos de edad, sin actividad remunerada (63.5%),
con niveles de estudios mayoritariamente entre la educacion basica y media, estas
caracteristicas coinciden con la mayoria de los estudios que incluyen cuidadores
informales(4,21,23,75,76). Ademas de fundamentar que el cuidado informal, sigue
siendo una tarea ligada necesariamente a las mujeres, labor que ha sido asignada
tempranamente en el ciclo de su vida y reproducida a través de los procesos de
socializacion(77). En la literatura se describe que la mayoria de las personas que
brinda cuidado son familiares del nicleo mas cercano, identificandose las madres,
las esposas/os y las hijas/os (58,513,60), lo cuél es coincidente con este estudio,

donde ademas se encontré6 mejores puntajes para el estado de salud, en CSF y
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CSM en aquellas/os cuidadores con parentesco por afinidad, fundamentalmente
nueras y sobrinas, o que probablemente se deba a la motivacion que generé esta
situacién en la cual puede asumirse mas que por una forma natural, obligatoria;
una decision voluntaria(78).

Respecto a la actividad de cuidadora/or, el 85,3% presta cuidados en su hogar
s6lo a una persona, siendo el 74,4% familiares consanguineos especialmente
esposa/o, hija/o; también es necesario resaltar un porcentaje (13.4%) de personas
gue brindan cuidado a otros sin recibir remuneracién a los cuéles no los une
ningun lazo familiar, habitualmente vecinas/os y amigas/os, este fenémeno en
nuestra realidad puede ser un tanto aislada, pero tal como lo plantea Garcia-
Calvente et. al(4), esto puede transformarse en una problematica futura debido a,
las tendencias demograficas, los cambios sociales de las familias y la
incorporacion creciente de las mujeres al mercado laboral y las propias reformas
de los servicios sanitarios, haran que la disponibilidad de cuidadoras/es informales
en un futuro proximo no sea tan natural y sean traspasados al sistema sanitario los
cuidados de larga duracion en personas que no cuenten con familiares u otras
personas para su cuidado informal.

Lo anterior plantea nuevos desafios desde las esferas gubernamentales para el
planteamiento de politicas de familia y de los sistemas de proteccién social. Una
rapida revision de estos retos muestra la urgente necesidad de considerar el tema
del envejecimiento y el cuidado como un asunto relevante para el quehacer
publico y privado, sobre todo tomando en consideracion la capacidad de las
familias, y de las mujeres en particular, de brindar apoyo y cuidado a las personas
gue lo requieran.

Respecto al tiempo que esta muestra realiza la labor de cuidadora/or, un tercio lo
hace desde hace 3 afios, sin embargo un porcentaje importante de la muestra
(46,8%) lo realiza desde 6 afios hasta mas de 10. Dedican a esta actividad
diariamente, mas de la jornada laboral normal de 8 horas, tiempo que se
incrementa durante los fines de semana, por lo tanto se transforma en un trabajo

que no tiene principio ni fin.
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Diversos estudios advierten que la alta dedicacién a los cuidados conlleva una
elevada exclusién del mercado laboral, ademas de una importante restriccion de la
vida social de las cuidadoras, lo que puede tener efectos muy negativos en la
autoestima y en el propio cuidado personal (4).

Algunos autores apuntan a determinadas consecuencias emocionales que
pudieran resultar del hecho de involucrarse en los cuidados, como ansiedad,
estrés, insomnio o deterioro de la calidad de vida (79,80). En este estudio un alto
porcentaje de las/os cuidadoras/es declaro presentar una variedad de de
molestias fisicas, tales como; dolor de espalda, de cabeza, de piernas de
estbmago y cansancio entre otros, hecho que sumado a que mas de la mitad
percibio su salud general como regular, podria indicar los efectos de las horas que
ellos dedica a cuidar durante el dia y sin la probabilidad de descansar o delegar
sus actividades en otras personas, seguramente con la sensacion de tener que
estar siempre presente para el otro, tal como lo declararan las cuidadoras de la
Comuna de Hualqui en un estudio realizado en el afio 2003(60). Lo cual podria
llegar a afectar su salud mental y su estado psicologico, como lo muestran los
estudios realizados por Duran (55,56).

El tipo de cuidados que deben brindar a su familiar es variado, se distribuye
desde los propios de la vida diaria hasta cuidados complejos que implica una
tecnificacion y una calificacion para desarrollarlos, como por ejemplo curaciones,
inyecciones, alimentacion por sonda, manejo de monitores, fundamentalmente.
Llama la atencién que practicamente un tercio de la muestra de cuidadoras/es
brinda cuidados de mayor complejidad por lo cudl, resulta preocupante observar
gue solo el 32.7% de estas cuidadoras/es ha recibido algun tipo de preparacién
para brindar cuidados. En los estudios esparioles el 75 % de las cuidadoras solo
brindaba cuidados de menor complejidad, propios de la vida diaria (4).

Lo que también dice relacién con la necesidad de implementar en nuestro sistema
sanitario la perspectiva de la/el Cuidadora/or cémo un usuario, en el sentido de
considerarlo destinatario de las prestaciones destinadas no sélo a su preparacion

para brindar cuidado, que también en alguna medida le ayudaria a disminuir sus
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niveles de estrés; sino que ademas para prevenir los efectos de su tarea, en su
esfera fisica, social y emocional, de manera de que se sienta apoyado por un
equipo multiprofesional con el que pudiese contar en un momento determinado,
tanto para resolver problemas de su familiar como también de sus propias
necesidades de salud.

Lo anterior podria relacionarse con los contactos que las /os cuidadoras/es
informales mantienen con el sistema sanitario formal, se evidencia que la mayoria
(92,9%) lo ha hecho al menos 1 vez al mes, durante el Ultimo afio. En las Ultimas
dos semanas mas de la mitad (53,8%) a acudido al menos una vez a un centro
asistencial, lo que de alguna manera podria reflejar la necesidad de apoyo que
supone el realizar esta funcion al interior de la familia.

Los motivos mas frecuentes de estas visitas son para realizar tramites, como pedir
horas, buscar examenes, etc. (75%), oportunidades en las cuales probablemente
no se pesquiso la necesidad de atencion o de consejeria que evidentemente
necesitan esta poblacion de cuidadoras/es.

Lo anterior se fundamenta aun mas si se observa el echo de que la mayoria haya
consultado desde hace 4 meses atras, fundamentalmente (42,3%) para la solucion

de problemas de salud que requieren diagndstico y/o indicacion de tratamiento.

Perfil del estado de Salud de las/os cuidadoras/es informales

Para establecer el perfil del estado de salud de la muestra se utilizdé el
cuestionario SF-36 v.2, ademas de la consulta por la presencia de molestias y/o
dolores. La mayoria (52,6%) de las/os cuidadoras/es informales de esta muestra
considera su estado de salud regular y practicamente la mitad de ellos refiere que
se encuentra igual que hace un afio atras, aunque un 36.5% lo califica como peor.
Ademas, mas del 85% ha presentado mas de una molestia en las Ultimas 2
semanas, y muchas/os de ellas/os presenta mas de un sintoma. Cémo dolor de
cabeza, de espalda de piernas, fundamentalmente, sintomas que mas que una
enfermedad en particular pudieran estar evidenciando el cansancio o el estrés

derivado de la tarea de cuidar, encontrandose mayor cantidad de molestias en las
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mujeres. Los hallazgos anteriores coinciden con la mayoria de los estudios
realizados en este tipo de poblaciéon tanto en el ambito nacional cémo
internacional, donde se describe una serie de sintomatologia similar a la de este
estudio.

Es importante también recalcar que el 45.5% refirié presentar cansancio “sin razén
aparente”, sintoma inespecifico que esta revelando una situacion de malestar
general, pero claramente este cansancio debe tener una causa , y Su presencia
indicaria una situacién de sobrecarga, ya que esta se relaciona con la percepcion
gue tiene el cuidador de las demandas o de los problemas que le puede provocar
la tarea de cuidar tal como lo indican Badia Llach et al.(81), los cuales estudiaron
una muestra de cuidadoras/es informales de enfermos de Alzheimer con el
objetivo de evaluar el impacto en la calidad de vida relacionada con la salud y la
carga percibida.

La medicion del estado de salud por medio del SF-36 v.2, muestra una poblacion
con niveles de salud percibida con tendencia a considerarse mas sanos, a pesar
de presentar una variedad de sintomas fisicos.

Al contrastar los valores de estado de salud en sus componentes de salud fisica
(CSF) y mental (CSM), con las variables sociodemograficas, se encuentra una
diferencia significativa en el CSF, los hombres muestran valores medios mas
altos que las mujeres (mejor estado de salud) (p<0.042), no asi en el CSM. Lo que
es consistente con los estudios de la Superintendencia de Salud del afio 2005 y
2006 de una muestra de poblacion usuaria de Fonasa, a la cudl se le aplicé el
cuestionario SF-36 (68,69).

En la actualidad la literatura a nivel nacional e internacional pone de relieve la
mejor salud percibida que declaran los hombres respecto de las mujeres, en
poblacién general, diferencias explicadas bajo diversas hipoétesis, entre otras la
gue atribuye a la mujer mayor vulnerabilidad a determinados factores de riesgo
para la salud, sin embargo es necesario, como plantea Garcia-Calvente (42),
desarrollar un marco conceptual adecuado que expligue estas diferencias desde la

Optica de las relaciones entre hombres y mujeres, especialmente cuando nos
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referimos al fendmeno del cuidado. Ademas, a pesar de que en este estudio no se
indago sobre los distintos cuidados que brindan hombres de mujeres, algunos
estudios concluyen que los cuidados provistos por las mujeres son mas intensos y
complejos, y conllevan una mayor implicacién personal(82,83).

La edad también resulté ser una variable que presenta diferencias respecto al
CSF, se encontraron mejores puntajes con una diferencia significativa en aquel
grupo de cuidadora/es de menos de 45 afios, aunque no se encontraron
resultados en cuidadoras/es que coincidan se debe tener presente que el estado
de salud percibida es mejor en la poblacién mas joven, ademas podemos suponer
gue también llevan menos tiempo en la tarea de cuidadoras/es.

En relacion con la actividad desarrollada por las/os cuidadores, aquellas/os que se
encuentran jubilados o cesantes reportaron significativamente mejores puntajes
en CSF, lo cual llama la atencion debido a que no habria una explicacién clara
para ello, probablemente se deba a que no realizan doble jornada de trabajo y no
estarian expuestas a horarios inflexibles ni a la presion propia de los trabajos.

Se encontraron diferencias significativas en los valores de CSF y CSM en el grupo
de cuidadoras/es que manifestaron presentar molestias de diversa indole, lo que
coincide con el estudio de Garcia-Calvente, et al.(42) donde encontraron mayor
riesgo de mala salud mental y fisica en aquellas mujeres cuidadoras de adultos
mayores, no asi en aquellas que brindaban cuidados a nifios, lo cual revela la
importancia de incluir las variables derivadas del la propia persona que recibe el
cuidado para obtener una visibn mas completa de lo relacionado con la percepcion
de salud.

Respecto a la carga que significa la tarea de cuidar, este grupo de cuidadoras/es,
presentd, valores moderados de sobrecarga, no encontrandose diferencias
significativas, practicamente con ninguna de las variables sociodemogréficas
estudiadas, lo que podria indicar la dificultad que implicaria el establecer la
sobrecarga del cuidador, por lo cual es preciso considerar las diferencias

individuales y probablemente se encuentre mediada por otros factores como los
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recursos financieros, el apoyo social la capacidad de afrontamiento, etc. que
deberan ser estudiados en futuros estudios.

Se puede afirmar a la luz de los hallazgos, que existe una relacién inversa entre la
carga o sobrecarga que conlleva la tarea de cuidar con la percepcion del estado
de Salud, por lo que se acepta la hipdtesis H1 que establece que la carga del
cuidador se relaciona con la percepcion del estado de salud.

Se encontr6 diferencias significativas de puntajes en el componente de Impacto
del cuidar en el grupo de cuidadores que percibe su salud cémo regular y el
componente de dependencia, o que en alguna medida valida este componente
de la escala de Zarit, pues indica en qué medida afecta la relacion con la persona
gue requiere cuidados en términos de sentirse tenso agotado y sin tiempo, lo que

coincidiria con percibir regular su salud.

En conclusion es posible plantear que el impacto de cuidar, puede ser evaluado a
través de la sobrecarga y de la percepcion del estado de salud, pues ambas
variables permiten analizar las consecuencias que tiene sobre la cuidadora/or el
hecho de atender la salud de algun familiar, mostrando una relacion inversa es
decir a mayor nivel de sobrecarga, peor percepcion de salud. Estos dos
indicadores podran ser utilizados para la valoracion de las/os cuidadoras/es en
términos de las consecuencias que le produce la tarea de cuidar, para planificar
actividades de apoyo a las cuidadoras/es que permitan disefiar estrategias de
ayuda para abordar en forma precoz dificultades, que por un lado puedan
contribuir a menoscabar la calidad de vida y por otro contribuir a la aparicién de
problemas para cuidar.

El estudio del impacto de cuidar es en la actualidad un objeto de creciente interés
gue refleja la importancia del cuidador en todo el proceso de cuidado de un
familiar que requiera cuidados de salud al interior del hogar, teniendo presente la
compleja interaccién paciente-cuidadora/or, puesto que de esa interaccidon
dependera el soporte no sélo del enfermo sino que también el bienestar de quién

contribuye invisiblemente desde la esfera de lo privado.
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Sugerencias

Se sugiere establecer una cuantificacion, en términos de valoracion monetaria, del
tiempo invertido en proporcionar cuidados, para ello se debe considerar la
heterogeneidad que caracteriza su provision, en cuanto a diferencias en la
intensidad y en el tiempo invertido en cada una de las distintas tareas. Estos
cuidados que habitualmente han sido infra evaluados, sélo se hacen visibles y se
valoraran si pueden ser cuantificados en términos econémicos.

Con esta finalidad se puede aplicar, en funcion de la naturaleza de los cuidados,
diferentes salarios de reemplazo que permitan otorgar valor a la funcion de cuidar.
Las variables que debieran ser consideradas incluirian las horas que se dedican al
cuidado, divididas en dias de la semana, como dias de fines de semana; tipo de
cuidados considerando diferente apreciacion dependiendo si son cuidados de la
vida diaria, cuidados de menor o mayor complejidad; Tiempo invertido en acudir al
centro de salud por algin motivo, entre otros.

Esto podria contribuir como una primera iniciativa que permita visibilizar cuantos
recursos en términos econdmicos y sociales, se requieren para el cuidado de la

salud por la comunidad.

Con esto se desea resaltar, que el cuidado informal es una tarea que aun
considerada como necesaria permanece ignorada, y mas aun, quienes la ejercen

deterioran su salud fisica y mental.
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