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RESUMEN

Intfroduccién: Existe escasa literatura nacional que orienta sobre la situacion
de los cuidadores dentro de un entorno urbano. El objetivo principal de este
tfrabgjo es el de redlizar una descripcidon de las caracteristicas
sociodemogrdaficas, econdmicas, laborales y situacion de salud del cuidador
primario de personas dependientes. Materiales y métodos: Se realizaron
cuestionarios de la totalidad de cuidadores primarios de una Unidad de
Salud Familiar durante los meses febrero a junio de 2019. Resultados: El
estudio identificd 94 cuidadores primarios; edad media del cuidador fue de

43.6 anos. La edad media de los pacientes fue de 57.8 anos. El 80.85% de los
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cuidadores del sexo femenino. 63.83% eran cuidadores unicos. El 90.42%
convivia con algun familiar. Solo 9 cuidadores estaban solos con su persona
dependiente. El 78.72% de las personas no percibian remuneracion. 67% de
los cuidadores permanecia con su paciente mds de 12 horas al dia. El
64.89% de los cuidadores presentaba sobrecarga, el 11% respondid que su
salud era mala y el 38.3% percibieron disfuncionalidad familiar. Conclusion: El
presente estudio ha permitido conocer las caracteristicas socio
demogrdficas de los cuidadores que fienen a su cargo una persona
dependiente, asi como al impacto que el desempeno de dicho rol
ocasiona sobre su salud fisica, psiquica y sobre la percepcion de su calidad
de vida. Estos resulfados sirven para tomar decisiones e intervenciones

futuras.

Palabras claves: cuidadores, sobrecarga, disfunciéon familiar.

INTRODUCCION

Las personas en el proceso de desarrollo requerimos alcanzar habilidades
especificas para satisfacer las necesidades cotidianas de tal manera que
podamos vincularnos a los distintos roles sociales de acuerdo con la etapa
del proceso vital humano en el cual nos encontramos. Sin embargo,
diferentes situaciones de la vida como la primera infancia las enfermedades
cronicas, los problemas de salud discapacitantes y en algunas, el
envejecimiento, impiden que la misma persona pueda proporcionarse el
cuidado para satisfacer sus necesidades, ya sea en forma fransitoria o

permanente.
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En estas situaciones requiere del acompanamiento de ofro que lo apoye o le
redlice las actividades que le permitan lograr su bienestar y mdaxima
funcionalidad. Segun sea el compromiso en la situacion de la salud de cada
persona, o debido a aspectos culturales, sociales o econdmicos, entre otros,
el cuidado podrd ser realizado en el hogar. El cuidador en este lugar se ha

denominado como informal o fambién como cuidado familiar (1).

A nivel mundial existe una fendencia global de envejecimiento de la
poblacidn de la que nuestro pais no estd qgjeno, sumada al escaso
mejoramiento de los estilos de vida saludables y a la epidemia de
accidentes de fransito, principalmente de motocicletas que generan como
consecuencia personas con alguna que otra secuela o discapacidad fisica,
mental o psicolégica, lo cual trae consigo el aumento de las personas
postradas o con dependencia importante. Los cuidadores son personas que
otorgan un cuidado informal, son definidos como "aquella persona que
asiste o cuida a ofra 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” (2).

La experiencia de cuidar involucra una gran responsabilidad y un enorme
esfuerzo, provoca un aumento en la carga del cuidador, la cual si no se
logra manejar adecuadamente puede traer repercusiones fisicas, mentales
y socioecondmicas y, por lo tanto, comprometer la vida, la salud, el
bienestar, el cuidado y autocuidado no sélo del cuidador, sino tfambién de
la persona dependiente de cuidados, por |0 que se requiere de un soporte
social mas global e integral. Cuidar a una persona con discapacidad o
enfermedad cronica "implica ver la vida de una manera diferente, modificar
las funciones a las que se estad acostumbrado, tomar decisiones en medio de
alternativas complicadas, asumir responsabilidades o readlizar tareas y
acciones de cuidado fisico, social, psicolégico vy religioso para atender Ias
necesidades cambiantes de |la persona cuidada” (3).
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Por todo lo antes dicho, el presente trabagjo fiene la infencidén de realizar
descripcion de las complejas relaciones y caracteristicas laborales de los
cuidadores, sus condiciones de trabajo, su relacion con la persona a la que
cuida, su situacion de salud, entre otros. EI  cuidador de la persona
dependiente es uno de los pilares bdsicos del estado bienestar de una
familia y el desarrollo integral de sus componentes. La descripcidon generada
por este tfrabajo es también el reflejo de una sociedad que cuida a los que

cuidan.

MATERIALES Y METODOS

Estudio cuantitativo descriptivo de corfe transversal. Barrio Ita Ka'aguy de

Fernando de la Mora, Zona Sur, Paraguay. Febrero a junio 2019.

Poblacién accesible: Cuidadores de personas dependientes del territorio de
la Unidad de Salud Familiar Divina Providencia. Previo censo de Unidad de
Salud Familiar se ha incluido la totalidad de cuidadores.

Criterios de inclusion: Cuidadores de personas dependientes, cuidadores
con mayoria de edad, personas que firmaron previamente consentimiento

informado.

Cuestionario que recogié las siguientes variables: Datos sociodemograficos
del cuidador, datos clinicos (persona dependiente asistida por el cuidador),

numero de patologias créonicas padecidas de la persona cuidada.

Datos relativos al rol de cuidador: Parentesco con la persona cuidada,
fiempo que lleva desempenando dicho rol, la existencia o no de otros
cuidadores.

Sobrecarga del cuidador: Evaluada a través de la escala de Zarit, la cual es
considerada como la mdas adecuada para esta finalidad y consta de 22

ftfems con una puntuacién entre 1y 5 puntos cada uno.
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Salud percibida por el cuidador: Se investigd a fravés de una escala de Likert
con la pregunta "¢ Como considera su estado de salud?”.

Funcién familiar percibida: Se interrogd sobre la percepcion del cuidador
acerca de la funcion/disfuncidn familiar en su ndcleo mediante el test de
APGAR Familiar, cuestionario que consta de 5 items y esta validado en

castellano.

Andlisis de datos: Una vez recogidos los datos, estos fueron infroducidos en
una base de datos creada a tal fin en el programa Microsoft Excel. Para el
andlisis de los mismos se emplearon herramientas de estadistica descriptiva

bdasica y analitica.

Consideraciones éticas: El presente estudio fue realizado previa autorizacion
del equipo de Salud Familiar "Divina Providencia" y con la firma del
consentimiento informado por parte de los cuidadores primarios de las
personas dependientes de la Comunidad Divina Providencia de la ciudad
de Fernando de la Mora. Contempla los principios bioéticos de autonomia,

confidencialidad, beneficencia, no maleficencia.

RESULTADOS

De un total de 3590 habitantes en la Comunidad Divina Providencia, segun
el censo realizado por el ESF (Equipo de Salud Familiar) se encuestaron 590

familias.

El estudio identificd una poblacidn total de 97 cuidadores primarios, o que
corresponderia a un cuidador por familia promedio (5 miembros) en un

aproximado.
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Se excluyeron 2 encuestas porgque las mismas no fueron respondidas por los
cuidadores primarios Unicamente y se considerd que podrian estar
influenciadas por terceros y 1 encuesta por estar incompleta. Finalmente se
contdé con un total de 94 cuidadores primarios identificados en el censo del
ESF Divina Providencia, de los cuales son del sexo masculino 19.15% y del sexo
femenino 80.85%. Es importante destacar que ningun cuidador de los

reqistrados en el censo se negd a participar del estudio.

Las caracteristicas socio-demogrdficas de la poblacion estudiada se

encuentran sintetizadas en las siguientes tablas:

Tabla 1: Datos sociodemogrdficos del paciente y del cuidador.

Variable Valor
Edad del cuidador en anos, media (DE) 43.6 (13.02)
Edad del paciente en anos, media (DE) 57.8 (16.1)

Sexo del cuidador, %

- Masculino 19.15
- Femenino 80.85
Sexo del paciente, %

- Masculino 46.2

- Femenino 53.8

La Tablal senala la distribucidn segun edad y sexo del paciente
dependiente y de los cuidadores. Respecto a la edad del cuidador, se
encontrd que la media fue de 43.6 + 13.02 anos. La edad media del
paciente fue de 57.8 + 16.1 anos. La distribucién por sexo del cuidador en su
mayoria del sexo femenino (76 mujeres, 80.85%) y sexo masculino (18
hombres, 19.15%). De los 94 cuidadores encuestados, 60 (63.83%) eran

cuidadores unicos.
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Se demuestra en el Grafico 1 la distribucion segun nivel educativo de los
cuidadores.

Grafico 1: Distribucion segun nivel academico de cuidadores
de personas dependientes de la Comunidad Divina
Providencia. Fernando de la Mora. Aifio 2019

(n: 94)

H Ninguna
M Primaria
W Secundaria

M Terciaria

Se constatdé que 2 cuidadores no tienen ningudn nivel académico, 18 (17%)
culmind la primaria, 54 (51%) de los cuidadores culmind la secundaria y 32
B0%) tienen nivel terciario. En el 90.42% de los casos convivia algun familiar
mdas con la persona dependiente. Solo 9 cuidadores estaban solos con su
persona dependiente.

Referente a si reciben algun pago ser cuidadores, se encontré que 74
cuidadores, 1o que corresponde al 78.72% de los cuidadores, no percibian
remuneracion. De los cuidadores que percibian remuneracion, se constatd

que la remuneracion fue igual para homibres y mujeres.

Respecto a los datos clinicos de la persona dependiente asistida por el
cuidador presentaban un niUmero medio de enfermedades cronicas de 2.7 +
1.1. Las horas de cuidado al dia que se encuentran distribuidas en categorias
que las agrupan de 1 a 24 horas; y el tiempo de cuidado en meses y anos,
categorizado desde los 6.
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En cuanto a las horas de cuidado al dia, 67% de los cuidadores permanecia
con su paciente mas de 12 horas al dia, lo que denotd que la mayoria de los
cuidadores pasa gran parte del dia con el paciente; es decir, es cuidador

de fiempo completo.

En cuanto al parentesco de los cuidadores con las personas dependientes
se constatd que el 86.17% son familiares de Ter. grado, 9.57% de 2do. grado y

4.26% sin parentesco.

Tabla 2: Sobrecarga del cuidador segun el test de Zarit.

Nivel de sobrecarga Frecuencia, N (%)
Menos de 46 puntos (ausencia de sobrecarga) 33 (35.11)

47-55 puntos (sobrecarga ligera-moderada) 32 (34.04)

Mdas de 56 puntos (sobrecarga intensa) 29 (30.85)

Total @4 (100)

El 64.89% de los cuidadores presentaba sobrecarga en el test de Zarit, siendo
leve-moderada en el 34.04% y severa en el 30.85%. La puntuacion media

obtenida en dicho cuestionario fue de §3.7 puntos.

Respecto a la salud percibida, la distribucion de las respuestas obtenidas en

ambos grupos aparece recogida en el Grafico 2.
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Grafico 2: Salud Percibida por el cuidador de personas dependientes
de la Comunidad Divina Providencia de Fernando de la Mora.
Aifio 2019.

(n: 94)
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Agrupando los distintos items, el 11% respondid que su salud era mala o muy
mala, frente al 62% que respondid como muy buena y buena. En lo que
respecta a la percepcidon del cuidador acerca de la funcidn/disfuncion
familiar en su ndcleo mediante el test de APGAR Familiar, se encontrd el
61.70% de funcionalidad familiar y el 38.3% de disfuncionalidad familiar.

DISCUSION

El presente estudio ha permitido conocer las caracteristicas socio
demogrdficas de los cuidadores que tienen a su cargo una persona
dependiente, asi como al impacto que el desempeno de dicho rol ocasiona
sobre su salud fisica, psiquica y sobre la percepcion de su calidad de vida.
Al conocimiento de los investigadores, es el primer estudio que se realiza en

nuestro pais.

Dado que el estudio ha sido realizado en la poblacién atendida en una USF
urbana con una poblacién particular, Ia generalizacion de sus resultados y
conclusiones no podemos hacer comparativo con otra USF ya que no se
encontro bibliografia referente.
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Por lo enconftrado en nuestro estudio vimos que el perfil del cuidador
corresponde en su mayoria a mujeres de edad media, sin trabajo fuera del
domicilio, familiar de primer grado en mayor proporcion (conyuge o hija) de
la persona cuidada. Los datos son coincidentes con el estudio publicado
por Rivera y colaboradores en cuanto a la Calidad de vida de los
cuidadores primarios en una clinica de Medicina Familiar en Santiago de
Chile (4). También es coincidente a lo senalado por la mayoria de la
literatura extranjera, en donde los pacientes fueron mayoritariamente del
sexo femenino, o que se corresponde a lo expresado en otfros estudios:

“mujeres cuidando a mujeres” (5).

El nivel de estudios corresponde en su mayoria a secundaria completa.
Respecto al tiempo de cuidado, ndmero de horas al dia y fiempo de
cuidado, la mayoria de los entrevistados se agrupd en los dos polos de la
escala: menos de un ano o mds de 11 anos como cuidadores. Estas dos
etapas se han identificado por algunos estudios como 10s puntos en los que
los cuidadores indican mayor grado de estrés y sobrecarga, en un caso por
el gjuste a la nueva actividad y en el ofro por “sindrome del cuidador”, en
donde el cuidador se encuentra sobrecargado debido al tiempo y cantidad
de recursos tanto personales como econdmicos invertidos (6). Ademdads, los
cuidadores permanecen con el paciente la mayor parte del dia, conducta
asociada a mayor sobrecarga y a mayores crisis dentro del ndcleo familiar.
Se ha descrito también que las caracteristicas del cuidado inciden
directamente en la sobrecarga y en el estado de dnimo del cuidador, segun
refieren Alfaro y colaboradores respecto a la sobrecarga, ansiedad vy
depresion en cuidadores primarios (5,6).

Respecto a la valoracion de la sobrecarga del cuidador, aunque en el
momento actual existe una version reducida de 7 items de la escala de Zarit,
en nuestro estudio utilizamos la escala de 22 items, puesto que es la
empleada en la mayoria de los estudios publicados, o cual nos da la
posibilidad de comparar los resulfados. El valor medio de sobrecarga

encontrado en nuestros cuidadores fue de 34.04% que corresponde a un
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grado de sobrecarga leve-moderado y a un porcentaje de cuidadores con
sobrecarga del 30.85%, datos que son concordantes, e incluso inferiores, a
los encontrados en el estudio de Alfaro Ramirez, respecto a la sobrecarga,
ansiedad y depresion en cuidadores primarios (7).

Conocer el grado de sobrecarga del cuidador es importante porque estd
demostrada su relacion con la calidad de vida del mismo, segun el estudio
de Badia y colaboradores. También es importante porque existen evidencias
de que puede verse mitigado a través de diferentes intervenciones, siendo
los cuidadores los que soportan mayor grado de sobrecarga los que
potencialmente mas se beneficiarian de dichas actuaciones, como refieren
Alonso y colaboradores en su estudio sobre sobrecarga de cuidadores
primarios (8).

En lo referente a la salud percibida por el cuidador, ufilizando la escala de
Likert se encontrd un elevado porcentaje de cuidadores que percibe su
salud como “buena” o "muy buena”. Contrariamente a lo encontrado en el
estudio de Lopez Gil y colaboradores, redlizado en el 2009, donde se
concluyd que el 58.1% los cuidadores respondié que su salud era “mala o
muy mala”“, con una muestra de 1976 cuidadores en la ciudad de Madrid
(8.

Aunqgue es conocido que con relativa frecuencia la realizacion de cuidados
informales en el seno de una familia supone cambios de roles en sus
miembros y que esto puede ocasionar situaciones de disfuncioén, la mayoria
de las investigaciones no abordan este aspecto cuando estudian las
consecuencias de ser cuidador. Se readlizd el andlisis del grado de
funcionalidad familiar, valorado con la escala APGAR, la cual indicd un
porcentaje de disfuncionalidad en las personas cuidadoras en un 38.3%. Este
porcentaje es comparado con el estudio “Subjective burden of husbands
and wives as caregivers: A longitudinal study” (9) realizado por Zarit, donde
se encontrd que el 71.8% de los cuidadores referian disfuncionalidad familiar.

Sin duda alguna, cuidar de un familiar o persona con dependencia fiene un
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gran impacto en la salud de la persona cuidadora, de ahi la importancia de
estudiar la situaciéon de estas personas (10).

Implementar actuaciones multidisciplinarias encaminadas a apoyar a 1os
cuidadores tanto de forma preventiva como de soporte es necesario, puesto
que revisiones readlizadas por Zabalegui y Torres muestran el beneficio
potencial de las mismas (11,12). Existen experiencias publicadas sobre
diferentes tipos de intervenciones realizadas por distintos profesionales
(13,14). Resultados positivos se han obtenido en diversos aspectos relativos
tfanto a la persona atendida como al cuidador (15). Dichos aspectos serian:
retfraso en la institucionalizacion del paciente (16), disminucidn de la
sobrecarga percibida por parte del cuidador y de las repercusiones que
dicha sobrecarga suponia para las distintas esferas de la salud (17,18), siendo
necesario adaptar las intfervenciones a las caracteristicas y necesidades
especificas de cada cuidador (19, 20).

Con respecto a las limitaciones que encontramos en este trabagjo, se
administrdé una encuesta donde los cuidadores debian responder y ofras
preguntas fueron hechas por los autores. En la mayoria de los casos, las
personas pedian ayuda para interpretar el cuestionario, por lo que
orientGbamos a los encuestados. Como se realizaron muchas preguntas
intimas familiares vimos solo que 2 personas tuvieron influencia en las

respuestas al ser contestadas, por lo que las hemos excluido del trabagjo.
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