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Resumen

Objetivo: determinar los factores del cuidador informal relacio-
nados con el nivel de carga de cuidadores de pacientes con cancer
avanzado atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia de
Bogota D. c., Colombia.

Materiales y método: estudio observacional analitico. Se utilizaron
métodos de estadistica descriptiva que fueron adaptados a las carac-
teristicas de las variables. Se evalué la asociacién entre un grupo de
caracteristicas del cuidador y los niveles de sobrecarga, medidos con la
escala de sobrecarga de Zarit (Ez), usando prueba x2 Para las variables
continuas se utilizé la prueba de Kruskal-Wallis. Las agrupaciones
y asociaciones entre multiples variables categéricas se realizaron
mediante analisis de correspondencias mdltiples.

Resultados: 476 cuidadores informales fueron incluidos en la presente
investigacion. Se encontré una asociacién entre los tres niveles de
sobrecarga de la Ez con las variables procedencia (x*: 6,5; p = 0,03),
estrato socioeconémico (x*: 12,6; p = 0,04), ingresos mensuales
(p < 0,00) y total de la escala de calidad de vida del cuidador (cQoLc)
(p < 0,00). Tres ejes factoriales explicaron la varianza de la sobre-
carga experimentada por los cuidadores de pacientes con cancer:
relacién que tiene el cuidador con el paciente, sexo del cuidador y
estrato socioeconémico.

Conclusiones: el estrato socioeconémico, la actividad laboral, el nivel
educativo y la ocupacién hogar fueron las variables incluidas en los tres
perfiles de los cuidadores de pacientes con cancer avanzado. El perfil
de ser mujeres, dedicadas al hogar o con otra ocupacién, sin relacién
conyugal con el paciente y con una relacion filial de primer grado se
asociaron con la presencia de sobrecarga intensa.

Descriptores: Carga del Cuidador; Calidad de Vida; Neoplasias; Evaluacién de
Necesidades (fuente: DeCs, BIREME)
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Factors related to overload in informal caregivers of patients
with advanced cancer

Abstract

Objective: To determine the informal caregiver factors associated with the burden
on caregivers of advanced cancer patients treated at the Instituto Nacional de Can-
cerologia in Bogota, Colombia.

Materials and method: An analytical observational study was conducted, adopt-
ing descriptive statistical methods tailored to the characteristics of the variables.
The association between a set of caregiver characteristics and levels of overload
measured via the Zarit Burden scale (zBs) was evaluated using x? tests, while
Kruskal-Wallis tests were used for assessing continuous variables. Clustering and
associations among multiple categorical variables were examined using multiple
correspondence analysis.

Results: A total of 476 informal caregivers were included in the study. Associations were
found among the three levels of zs burden and factors such as provenance (x*: 6.5;
p = 0.03), socioeconomic stratum (x*: 12.6; p = 0.04), monthly income (p < 0.00), and
the total score of the caregiver quality of life scale (cooLc) (p < 0.00). The variance in
caregiver burden for cancer patients was explained by three factorial axes: caregiver’s
relationship with the patient, caregiver’s gender, and their socioeconomic stratum.

Conclusions: Certain caregiver characteristics were found to be associated with
different levels of burden. These variables were categorized into three factors,
offering diverse interpretations. A profile characterized by being female, primarily
engaged in housework or another occupation, lacking a marital relationship with
the patient, and having a first-degree filial relationship was linked to the presence
of intense overload.

Descriptors: Caregiver Burden; Neoplasms; Needs Assessment; Quality of Life (font: becs, BIREME).

Fatores relacionados.com a sobrecarga do cuidador informal
de pessoas com cancer avancado

Resumo

Objetivo: determinar os fatores do cuidador informal relacionados ao nivel de carga
de cuidadores de pessoas com cancer avan¢ado atendidos no Instituto Nacional de
Cancerologia de Bogotd pc, Colombia.

Materiais e método: estudo observacional analitico. Foram utilizados métodos
de estatistica descritiva adaptados as caracteristicas das varidveis. Foi avaliada a
associagao entre um grupo de caracteristicas do cuidador e os niveis de sobrecarga,
medidos com a Escala de Zarit (Ez), usando teste de x? e o teste de Kruskal-Wallis
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para varidveis continuas. Agrupamentos e associacdes entre multiplas varidveis
categoéricas foram realizados com a andlise de correspondéncia mdltipla.

Resultados: 476 cuidadores informais foram incluidos; foi encontrada associacao
entre os trés niveis de sobrecarga da EZ com o local de proveniéncia (x*: 6,5; p = 0,03),
nivel socioecondmico (x* 12,6; p = 0,04), renda mensal (p < 0,00) e total da escala
de qualidade de vida do cuidador (cooLc [p < 0,00]). Trés eixos fatoriais explicaram
a variancia da sobrecarga experimentada pelos cuidadores de pacientes com cancer:
relacdo do cuidador com o paciente, sexo do cuidador e nivel socioeconémico.

Conclusdes: o nivel socioecondmico, a atividade profissional, o nivel de escolaridade e
a ocupacao do lar foram as varidveis incluidas nos trés perfis dos cuidadores de pessoas
com cancer avancado. O perfil de ser mulher, dedicada ao lar ou com outra ocupacgdo, sem
relacdo conjugal com o paciente e com uma relacdo filial de primeiro grau, associou-se
a presenca de sobrecarga intensa.

Descritores: Carga do Cuidador; Qualidade de Vida; Avaliagdo das Necessidades (fonte: becs, BIREME).

Introduccion

El cdncer es una de las principales causas de morbilidad y mortalidad a nivel mundial (1, 2). En
Colombia, se estima que mas del 45 % de los pacientes con diagnéstico nuevo de tumores sélidos
se encuentra en etapa Iy Iv, y mas del 67 % de las personas con linfomas se diagnostican en etapas
avanzadas. El cancer, especificamente los estadios avanzados, genera cambios en la vida personal
y familiar de los pacientes (3), creando nuevos roles, como el del cuidador.

El cuidador informal se define como aquel individuo con una relacién filial (o no) que se encarga de
brindar cuidado a la persona enferma. En muchas ocasiones, la adopcién de este rol no es acordada
de forma directa o explicita entre los miembros que rodean al paciente (4). Estos cuidadores desa-
rrollan actividades de cuidado directo y proveen atencion a las necesidades fisicas, emocionales y
sociales del paciente, tanto en el hogar como ante los requerimientos administrativos de las insti-
tuciones de salud (5, 6).

El cuidador informal es una figura clave para enfrentar el impacto de la enfermedad en el paciente,
y este se convierte en el principal proveedor de cuidado en el hogar (5). Sin embargo, la accién de
cuidar a otro genera un escenario complejo, de sufrimiento, tensién, ansiedad, temor y dolor, con
cambios relacionados con su interaccion social y bienestar fisico o psicolégico, lo que puede alterar
la percepcidon de sobrecarga de este cuidador por el servicio que presta (7-9).

El grado de bienestar de un paciente con cancer se relaciona estrechamente con el apoyo recibido por
parte de su familia. De forma similar, el bienestar del cuidador estd asociado con la adaptacién del
paciente a la enfermedad (10). Por esta razdn, algunos estudios han evaluado los factores del cuidador
y del paciente relacionados con el nivel de carga. Estudios han reportado que la edad (11-14), el nivel
educativo (12), el tiempo como cuidador (12), su calidad de vida (15), el ser el Gnico responsable
de cuidar (14) y la presencia de depresién (13, 16) se relacionaron con sobrecarga en el cuidador.
Asi mismo, se ha asociado con altos niveles de sobrecarga en el cuidador el hecho de que el paciente
presente disfuncién en las actividades de la vida diaria (12), hospitalizaciones (12) o experimente
sintomas desagradables por la enfermedad (16). Sin embargo, hasta donde tenemos conocimiento,
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la literatura no reporta estudios que evalten la manera en que se agrupan los diferentes factores del
cuidador informal para, de esta manera, definir tipologias de riesgo de sobrecarga en el cuidador y
abordar de forma integral a los cuidadores con un perfil especifico.

Para que las intervenciones destinadas a mejorar el bienestar del paciente con cdncer avanzado sean
mds efectivas, es importante que estas no solo se enfoquen en el paciente, sino también en su cuidador.
Por lo tanto, es fundamental conocer el nivel de sobrecarga del cuidador y los factores que puedan
afectar este estado, con el fin de disefiar u optimizar intervenciones sobre la unidad cuidador-paciente.

Con base en lo anterior, el objetivo de este estudio fue determinar los factores del cuidador infor-
mal relacionados con el nivel de sobrecarga de los cuidadores de pacientes con cdncer avanzado
atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia (INC) de la ciudad de Bogotd, Colombia.

Materiales y métodos

Estudio observacional analitico con cuidadores de pacientes con cdncer en etapa avanzada que se
encontraban en tratamiento. Se realizé un calculo de muestra teniendo en cuenta los diferentes
momentos de medicién, aplicando un estadistico F corregido (Greenhouse-Geisser), con un nivel
de significacién de 5 %, un poder de 80 % y posibles pérdidas en el seguimiento de 20 %. En total,
se tuvo un tamafo de muestra de 476 diadas cuidador-paciente, cuyo célculo fue efectuado con
el programa pAss®.

En esta investigacion se incluyeron cuidadores identificados por el paciente o auto reconocidos
como cuidadores informales de pacientes con diagndstico de cancer avanzado (cancer que no puede
ser curado o no se puede controlar por medio de tratamientos disponibles; es decir, la enfermedad
no puede desaparecer por completo y se acompaia de una propagacién tumoral a otros tejidos
diferentes al del origen), mayores de 18 aiios, con un solo familiar a cargo durante el dia 'y con
aceptacion voluntaria para participar en el estudio. Se excluyeron los cuidadores con diagndstico
psiquidtrico, alteraciones sensoriales o cognitivas que impidieran la aplicacién de los instrumentos
de medicién, que tuvieran un diagndstico de cancer o no supieran leer ni escribir.

La seleccion de la muestra fue por conveniencia consecutiva, conforme los cuidadores asistian con
su familiar a los servicios de consulta externa del servicio de Rehabilitacién y Cuidados Paliativos
del INC, durante el periodo de julio de 2019 a junio de 2020.

Una vez se verificaron los criterios de inclusion y exclusién, el equipo de investigacién presenté
al cuidador el objetivo del proyecto y en qué consistia su participacion en este. Con la explicacion
y aceptacién del consentimiento informado verbal, un investigador debidamente capacitado y
entrenado aplicé los formatos de recoleccién de datos aprobados por el comité de ética del INC.
El primero de ellos contenia las caracteristicas sociodemograficas del cuidador informal y las
caracteristicas de cuidado, los otros dos, la escala de Zarit (Ez) y la escala Caregiver Quality of Life
Index-Cancer (cooLC). En el material suplementario (Tabla S1) se presentan las variables evaluadas
y los instrumentos utilizados.

La aplicacién de las escalas (Ez y cQoLC) se realizé de manera autoadministrada o en formato de entre-
vista cara a cara, y estuvo a cargo de un investigador del estudio previamente capacitado. La Ez es un
instrumento conformado por 29 items en escala tipo Likert con puntuacién de 1 (nunca) a 5 (casi siem-
pre). EL puntaje global de la escala corresponde a la suma de todos los items, con un puntaje minimo
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de 22 y un méximo de 110. De acuerdo con el puntaje obtenido por el cuidador, se definen tres niveles:

sin sobrecarga (< 46 puntos), sobrecarga leve (47-55) y sobrecarga intensa (= 56 puntos) (17, 18).

Instrumento

Formato de
recoleccion de
variables*

Tabla S1. Definicion de las variables incluidas en el estudio

Variable del cuidador

Sexo

Definicién conceptual

Caracteristicas biolégicas que denotan
la condicién de masculino o femenino

Operacionalizacion

1.Femenino
2.Masculino

Escolaridad

Conjunto de cursos que un estudiante
sigue en un establecimiento docente

1.Primaria o menos

2.Bachillerato completo o
incompleto

3.Educacioén superior o mas

Procedencia

Lugar donde ha vivido por mas de un
afo identificado por c6digo DANE'

1.Bogotd
2. Fuera de Bogota (otras ciu-
dades o municipios del pais)

Ocupacién

Ocupacioén, trabajo o actividad que
realiza cotidianamente

1.Con ocupacién
2.Cesante o jubilado
3.Hogar

4.0tras

Disposicién de pareja
estable

Condicién personal en relacién con
los derechos y obligaciones civiles

1.Con pareja estable
2.Sin pareja estable

3.Soltero(a)

Namero del estrato socioeconémico 1.Estrato 1
Estrato al que pertenece, segtn la Gltima 2.Estrato 2
socioeconémico encuesta del sISBEN?, al momento de 3.Estrato 3
realizar la validacion del instrumento | 4.Estrato 4 o mas
Relacién entre el Parentesco del cuidador con el 1.5i
paciente y el cuidador | paciente 2.NO
.. Considerar si el cuidador es la tnica .
El participante es el . 1.Si
L. . persona encargada del cuidado del
Gnico cuidador . 2.No
paciente
El cuidador recibe Considerar si el cuidador recibe algtin
apoyo para la atencion | tipo de apoyo por cuidar del paciente | Numérica
del paciente. (auto reportado por el cuidador)
Edad Anos desde el nacimiento Numérica
Cantidad de ingresos mensuales (en
pesos colombianos, cop) reportados
- por el cuidador para 2019 producto
Ingresos econémicos .. . .
. de su actividad laboral, pensién o Numérica
mensuales del cuidador . .
subsidios del estado. La remuneracién
econdmica no puede ser producto del
cuidado del paciente
Ndmero de horas al dia que, en
Horas al dia dedicadas | promedio, el cuidador dedica al L.
Numérica

al cuidado del paciente

paciente (auto reportado por el
cuidador)
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Instrumento  Variable del cuidador Definicion conceptual Operacionalizacion

EZ Sobrecarga del cuidador | Puntaje en la Ez Numérica
Calidad de vida del . .

CcooLC . Puntaje en la escala cooLc Numérica
cuidador

coolLc: Caregiver Quality of Life Index-Cancer; Ez: escala de Zarit.

*Instrumento construido por el equipo de investigaciones del Instituto Nacional de Cancerologia (INC), Bogota,
Colombia, y aprobado por el Comité de Etica Institucional.

3.1.  Los c6digos DANE se utilizan como nomenclatura estandarizada para identificar las entidades
territoriales (departamentos, distritos y municipios) del pais.

4.2.  SISBEN: la estratificacion socioeconémica clasifica los inmuebles residenciales por estratos para el
cobro de servicios publicos domiciliarios. De acuerdo con la metodologia disefiada por el Departamento Nacional
de Planeacion de Colombia (DNP), los inmuebles se clasifican en seis estratos; el estrato mds bajo es uno y el
mas alto seis.

La escala Ez ha sido validada en varios paises, como China (19), Croacia (20), Italia (21), Jamaica (22),
Brasil (23), Espafia y Portugal (24). Esta herramienta ha sido traducida a varios idiomas, entre ellos el
castellano, con versiones en paises como Chile y Espafia (25, 26). En Colombia, existe una validacién
efectuada en cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas, en la cual se reporté una adecuada
consistencia interna (valores de o de Cronbach de 0,86) y una estructura de cuatro factores, segtn
analisis factorial confirmatorio y rotacién varimax (27).

Por su parte, la escala cooLc —desarrollada por Weitzner en 1997— mide la calidad de vida de los
cuidadores de pacientes con cancer. Esta herramienta presenté adecuadas propiedades psicomé-
tricas, con una confiabilidad test-retest de 0,95, consistencia interna de 0,9 y andlisis factorial de
estructura de cuatro factores (28-30). Actualmente, la escala presenta validacién en otros paises,
como Corea (31), Turquia (32), Francia (33), Taiwan (34) y Alemania (35).

El instrumento CQOLC se caracteriza por tener 35 items con cinco opciones de respuesta tipo Likert
(0 = “de ningtin modo” a 4 = “muchisimo”) y puede ser autoadministrado. El puntaje total de la
escala se obtiene a partir de la suma de los 35 items que la conforman y, a su vez, el puntaje total
para cada dominio se obtiene mediante la suma de los items que lo componen. El puntaje maximo
es 140, a mayor puntaje mayor es la calidad de vida del cuidador (36). En Colombia, se realizé la
traduccion y adaptacion transcultural del instrumento cooLc en cuidadores de pacientes oncolé-
gicos en el Instituto Nacional de Cancerologia (37).

El consentimiento informado verbal aplicado a los cuidadores informales fue aprobado por el comi-
té de ética en investigacion del INC, mediante Acta 026 de 2018. La investigacién es considerada
de riesgo minimo segtn la resolucién 008430 de 1993 del Ministerio de la Proteccién Social de
Colombia (38), debido a que no se realiz6 ninguna afectacién psicolégica a los cuidadores ni a los
pacientes y a que los resultados solo se analizaron cuando se complet6 el tamafio de la muestra.

Andlisis estadistico

Se utilizaron métodos de estadistica descriptiva que fueron adaptados a las caracteristicas de las
variables: valores absolutos y porcentajes para variables categéricas y medias-desviacion estdndar
(DE) 0 medianas-rango intercuartilico (RIC) para variables continuas. Se evalu6 la asociacién entre
un grupo de caracteristicas del cuidador y los niveles de sobrecarga medidos con la Ez, usando
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pruebas x*. Adicionalmente, se compararon los estimadores de tendencia central de las variables
continuas entre cada uno de los niveles de sobrecarga usando pruebas de Kruskal-Wallis. Los analisis
se realizaron con el programa Stata 16®, manejando niveles de significacién de 5 %.

Ademds, se utiliz6 una metodologia de andlisis con correspondencias multiples. Esta técnica forma
parte de los métodos de analisis multivariado y permite establecer agrupaciones y asociaciones entre
mdltiples variables categéricas, con la posibilidad de incorporar variables continuas como variables
ilustrativas (39). La metodologia logra obtener agrupaciones a partir de las modalidades de varia-
bles categéricas (variables activas). Sobre dichas agrupaciones, se proyectan las modalidades de las
variables categoricas o las variables continuas (variables ilustrativas). Para facilitar la interpretacion,
estas relaciones de asociacién entre las categorias de las variables se representan graficamente en
un espacio bidimensional con coordenadas positivas y negativas (40). Para establecer el nimero de
factores utilizables para analisis se usé el grafico de sedimentacién de valores propios. Para determinar
la estructura de modalidades dentro de cada factor se emplearon los valores de calidad de represen-
tacién (cosenos cuadrados), contribucion al factor, los valores test y las respectivas coordenadas en
los planos factoriales (tienen valores positivos o negativos). Los andlisis se realizaron con el programa
sPAD 5®. Para este anilisis, las variables a analizar fueron agrupadas como se describe a continuacion:

- Variables nominales activas: sexo, nivel de escolaridad, procedencia, ocupacién, disposicién
de pareja estable, estrato socioeconémico, relacién entre el paciente y el cuidador, el
participante es el tnico cuidador, el cuidador recibe apoyo para la atencién del paciente.

+  Variable nominal ilustrativa: puntaje de la Ez, categorizado en tres niveles = sin sobrecarga
(£46 puntos), sobrecarga leve (47-55 puntos) y sobrecarga intensa (= 56 puntos).

- Variables continuas ilustrativas: edad, ingresos econémicos mensuales del cuidador,
horas al dia que el cuidador dedica a la atencion del paciente y puntaje total de la escala
de calidad de vida del cuidador.

Resultados

Andlisis descriptivo

En el presente estudio se evalud un total de 476 cuidadores. La mediana de edad fue 47,7 afios
(DE = 14,9). Las horas dedicadas al dia al cuidado del paciente tuvieron una media de 13,7 horas
(DE = 7,8). Los participantes del estudio reportaron una mediana de ingresos mensuales de cop
980.000 (rIC = cop 900.000); el valor deflactado para 2023 es de cop 1.300.246 (usp 331,74). Se
estimo un coeficiente del indice de precios al consumidor (1PC) entre diciembre de 2019 y diciembre
de 2023 de 0,75. La mediana de los puntajes de la cooLc fue de 97,5 (RIC = 25,5). Se presentaron
diferencias estadisticamente significativas entre las medianas de las tres categorias de la escala
en los ingresos mensuales y en el puntaje de la escala de calidad de vida del cuidador (Tabla 1).

La mayoria de los cuidadores fueron mujeres, con niveles de educacién secundaria, procedentes
de Bogota, con alguna ocupacién laboral, con pareja estable, pertenecientes a estratos socioeco-
némicos bajos (menor o igual a estrato 3), con relacién de consanguinidad en primer grado con el
paciente, cuidadores Unicos y que no recibian ninglin apoyo para asumir su papel de cuidadores.
La mayoria de los cuidadores no presentaron sobrecarga (64,9 %; N = 309), 91 (19,1 %) reportaron
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niveles de sobrecarga leves y 16 (3,36 %) niveles intensos. En la Tabla 1 se presenta la distribucién
de las anteriores variables entre los diferentes niveles de sobrecarga dados por el puntaje de la Ez.

Andlisis de asociacién

Dentro del grupo de variables categéricas se encontré asociacién entre los tres niveles de sobre-
cargay las variables de procedencia y estrato socioeconémico; la evaluacién de la asociacién entre
niveles de sobrecarga y ocupacién tuvo una significacién marginal (Tabla 1). Entre las variables
continuas, se encontré asociacién entre los ingresos mensuales y la puntuacién total de cooLc
con los niveles de sobrecarga, lo que significa que a mayor nivel de sobrecarga menores ingresos
econémicos y menor calidad de vida del cuidador (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
de pacientes con cancer avanzado

Puntaje categorizado de escala de Zarit

Sin sobrecarga Sobrecarga leve  Sobrecarga intensa

N N 9 \|
Sexo
Masculino 76 24,6 26 28,6 19 25,0 121 25,4 0,595
Femenino 233 75,4 65 71,4 57 75,0 355 74,6 p=0,743
Total 309 100 91 100 76 100 476 100
Escolaridad
Primaria o menos 57 18,4 19 20,9 15 19,7 91 19,1 1,208
Bachillerato 176 57,0 54 59,3 45 59,2 275 57,8 p=0,877
ig')‘/’jrrs'ta”a ° 76 24,6 18 | 198 16 21,1 | 110 | 23,1
Total 309 100 91 100 76 100,0 476 100
Procedencia
Bogotd 199 64,4 57 62,6 60 78,9 316 66,4 6,492
Fuera de Bogotd 110 35,6 34 37,4 16 21,1 160 33,6 p=0,039
Total 309 100 91 100 76 100 476 100
Ocupacién
Con ocupacion 156 50,5 46 50,5 28 36,8 230 48,3 12,522
Cesante jubilado 60 19,4 23 25,3 14 18,4 97 20,4 p =0,051
Hogar 83 26,9 21 23,1 28 36,8 132 27,7
Otras 10 3,2 1 1,1 6 7,9 17 3,6
Total 309 100 91 100 76 100 476 100
Pareja estable
Si 193 62,5 65 71,4 50 65,8 308 64,7 2,523
No 116 37,5 26 28,6 26 34,2 168 35,3 p=0,283
Total 309 100 91 100 76 100 476 100
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Puntaje categorizado de escala de Zarit

Sin sobrecarga Sobrecarga leve  Sobrecarga intensa
N N |

Estrato socioeconémico
1 55 17,8 21 23,1 20 26,3 96 20,2 12,632
2 131 42,4 49 53,8 35 46,1 215 45,2 p = 0,049
3 97 31,4 18 19,8 15 19,7 130 27,3
4 0 mas 26 8,4 3 3,3 6 7,9 35 7,4
Total 309 100 91 100 76 100 476 100
Relacion con el paciente
Consanguineo 1° 167 54,0 45 49,5 40 52,6 252 52,9 3,036
Pareja 106 34,3 37 40,7 31 40,8 174 36,6 p=0,552
Otras relaciones 36 11,7 9 9,9 5 6,6 50 10,5
Total 309 100 91 100 76 100 476 100
¢Cuidador nico?
Si 183 59,2 56 61,5 54 71,1 293 61,6 3,607
No 126 40,8 35 38,5 22 28,9 183 384 | p=0,165
Total 309 100 91 100 76 100 476 100
Recibe apoyo para cuidar al paciente
Si 81 26,2 27 29,7 16 21,1 124 26,1 1,609
No 228 73,8 64 70,3 60 78,9 352 73,9 p = 0,447
Total 309 100 91 100 76 100 476 100

Mediana RIC Mediana RIC Mediana RIC Mediana RIC K-wW*
Edad 49,2 24,4 49,5 21,8 45,6 23,3 48,9 23,1
Ingresos p =,00006
mensuales (CoP) 1.000.000 | 1.100.000 | 900.000 | 800.000 | 800.000 | 800.000 | 980.000 | 900.000
Horas cuidado/dia 12 12 12 12 12 17,5 12 17,5
Total cooLc™* 105 20 90 13 70 18,5 97,5 25 p = 0,0001

*K-W: Kruskal-Wallis test; **Caregiver Quality of Life Cancer.
Fuente: datos del estudio.

Andlisis de correspondencias miiltiples

El cambio de inercia de los niveles de sobrecarga experimentados por los cuidadores de cancer
avanzado sugirié la extraccion de tres factores que explican el 40,44 % de la varianza. De acuerdo
con la calidad de representacién, la dimension de la contribucién al factor, los valores test y las
respectivas coordenadas, la estructura de los tres ejes factoriales tiene las siguientes caracteristicas:

« Factor 1: tiene que ver con el tipo de relacién del cuidador con el paciente. Ubica en la
parte negativa del eje a una agrupacién integrada por mujeres que son Gnicas cuidadoras
de su compafiero con cdncer, que estan dedicadas a trabajos de hogar, con edades mas
altas y con un nivel educativo y estrato socioeconémico bajos. En la parte positiva del
eje factorial se ubican cuidadores con relacién de consanguinidad en primer grado con el
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paciente, altos niveles de escolaridad, sin relacién de pareja, que comparten el cuidado del
paciente con otras personas, que tienen ocupacién laboral y mayores niveles de ingresos.
En este polo del eje se ubican los cuidadores sin niveles de sobrecarga (Cuadro 1).

- Factor 2: agrupa caracteristicas relacionadas con el sexo del cuidador. En la parte negativa del
eje se localizan las mujeres dedicadas al hogar o activas laboralmente, que tienen educacién
secundaria, que no tienen relacién de pareja y que son familiares consanguineos en primer
grado del paciente. En este polo se asocian los factores asociados a sobrecarga intensa. En el
polo positivo se ubican hombres, con alto nivel socioeconémico y educativo, que son pareja
del paciente, con mayores niveles de ingresos y que tienen ocupacién laboral (Cuadro 1).

+  Factor 3: incluye caracteristicas relacionadas con el estrato socioeconémico. En el polo
negativo se ubican cuidadores que son mujeres de estratos socioeconémicos y niveles
educativos altos, dedicadas a labores domésticas, que proceden de fuera de Bogota, con
edades mas avanzadas y que dedican mds horas diarias al cuidado. En este polo del eje se
localizan los cuidadores sin niveles de sobrecarga. Al lado positivo se ubican cuidadores
de estrato socioeconémico bajo, que son hombres, con nivel de educacién secundaria, sin
ocupacién laboral y procedentes de Bogotd (Cuadro 1).

Cuadro 1. Composicién factorial de la estructura multidimensional

Caracteristicas del factor

Regidn negativa

Regidn positiva

- Relaciéon de consanguinidad en primer

Factor 1: Aspectos
asociados con el tipo de
relacién con el paciente

+ Relacion de pareja con el paciente (-15,5)

Ocupacién hogar (-10,4)

Cuidador tnico (-10,0)

Escolaridad primaria o menor (-9,2)
Estrato socioeconémico 2 (-4,1)
Mayor edad

grado con el paciente (10,7)

Sin ninguna relacién de pareja (14,6)
Escolaridad universitaria o mayor (10,9)
Activo laboralmente (6,8)

No es el Gnico cuidador (10)

Mayor nivel de ingresos mensuales
Zarit: sin sobrecarga (2,3)

Factor 2: Caracteristicas
relacionadas con el sexo
del cuidador

Sexo femenino (-9)

Ocupacion hogar (-9,5)

Nivel de educacién secundaria (-9,5)
No tienen relacién de pareja (-8,6)
Relacion de consanguinidad de 1° con
el paciente (-8,2)

Activas laboralmente (-7,8)

Zarit: sobrecarga intensa (-1,9)

Sexo masculino (9)

Escolaridad universitaria o mayor (12,8)
Relacién de pareja con la paciente (9,3)
Estrato socioecondmico alto (9,7)
Activo laboralmente (8,3)

Mayor nivel de ingresos mensuales

Factor 3: Papel del estrato
socioeconémico

Estrato socioeconémico 3 o mas (-4,3)
Sexo femenino (-15,2)

Ocupacion hogar (-12)

Escolaridad universitaria o mayor (-5,8)
Procede de fuera de Bogota (-5.6)
Mayor edad

Zarit: sin sobrecarga (1,9)

Estrato socioeconémico 1 (7,8)
Sexo masculino (15,2)

Sin actividad laboral (7,9)

Nivel de educacién secundaria (7,4)
Procede de Bogota (5,6)

Entre paréntesis se incluyen los valores test (corresponden a valores de una distribucién Z para la hipétesis nula
de que la ubicacion de la categoria es aleatoria en el plano factorial).

Fuente: datos del estudio.
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Los valores de correlacion entre las variables continuas y los factores analizados se presentan en la Tabla
2, donde se observa que los niveles de calidad de vida del cuidador no se relacionaron con ninguno de
los factores. En el factor 1 se obtuvo la mejor representacion de las variables ilustrativas continuas.

El material suplementario (Figura S1) contiene la representacién de las modalidades sobre los
factores evidenciados en el analisis de correspondencia mdltiple.

Tabla 2. Correlacién entre variables continuas y factores

Variable continua Factor 1 Factor 2 Factor 3
Edad -0,38 0,17 -0,22
Ingreso mensual 0,33 0,48 -0,19
Horas al dia dedicadas al cuidado del paciente -0,26 0,09 0
Calidad de vida del cuidador 0,06 0,1 -0,1

Fuente: datos del estudio.

Figura S1. Estructura de los tres factores evidenciados en
el andlisis de correspondencias multiples
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Factor 1: aspectos relacionados con el tipo de relacién con el paciente.

Factor 2: caracteristicas relacionadas con el sexo del cuidador.

Factor 3: papel del estrato socioeconémico.

(A) Representacion de las modalidades de las variables sobre los factores 1y 2.
(B) Representacién de las modalidades de las variables sobre los factores 1y 3.

Fuente: datos del estudio.

Discusion

Este estudio observacional analitico encontré que los cuidadores informales atendidos en el INC
son generalmente mujeres adultas jovenes, con pareja, procedentes de Bogotd, de estratos eco-
némicos bajos, con ingresos monetarios basicos y con un vinculo de primer grado o una relacién
sentimental con la persona que cuidan.

La revision exploratoria desarrollada por Thana et al. (4 1) incluy6 43 referencias de 17 paises entre
2003 y 2020, con un total de 11.431 cuidadores. De acuerdo con los hallazgos de estos autores,
la mayoria de los cuidadores eran mujeres, con una edad media de 51,34 afios y un vinculo con-
sanguineo en primer grado o relacién conyugal con el paciente.

Otras publicaciones reportan caracteristicas similares en términos de sexo, relacién con el pacien-
te, ingresos econémicos bajos (menores a usb 500) (42-44) y un alto grado de compromiso del
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cuidador por atender a su familiar enfermo, manifestado por el niimero de horas al dia dedicadas
a su atencion (45, 46).

En la presente investigacion, se encontré que factores como la edad, el sexo, el nivel socioeconé-
mico, el tipo de vinculo con la persona enferma, el tiempo destinado a las actividades de cuidado
y el apoyo que reciben de otros son atributos que han permitido construir un perfil tipico de los
individuos que ejercen el rol de cuidador. Esto significa que la muestra incluida de este estudio es
representativa y refleja las propiedades de una poblacion general.

Muchos de estos factores evidencian un estado de vulnerabilidad y necesidad de direccionar activi-
dades de cuidado hacia los cuidadores de pacientes con cdncer congruentes con sus caracteristicas
sociodemograficas, especialmente si se considera el impacto familiar, econémico y social que puede
generar la enfermedad (47-49).

En el andlisis de asociacién realizado en este estudio, se identificé una mayor proporcién de cui-
dadores con sobrecarga intensa cuando pertenecian a estratos econémicos bajos (< 3) y tenian
menores ingresos. Aunque estos factores son establecidos antes de la enfermedad, una vez que se
establece la etapa avanzada, es posible que el cuidador experimente un aumento en las necesidades
de su familiar en términos de atencién hospitalaria o domiciliaria, lo que se traduce en mayores
gastos. Por lo tanto, la presidn financiera podria aumentar en el cuidador, generando sentimientos
negativos de carga. Varios estudios han evaluado el impacto econémico que tiene el cadncer en los
diferentes aspectos del contexto familiar (50-53), asi como las dificultades econémicas a las que
se enfrentan los pacientes y sus familiares durante la trayectoria de la enfermedad (50). Entre sus
hallazgos, los cuidadores y pacientes con céncer reportaron dificultades para el pago de la asis-
tencia sanitaria debido a los altos costos y reconocieron con mayor frecuencia tener dificultades
econdmicas si los ingresos del hogar eran bajos. Adicionalmente, algunos cuidadores reportaron
pérdidas de dias laborales por ayudar a su familiar, lo que se traducia en menores ingresos para el
hogar; en otros casos, se documentd incluso la suspension del tratamiento oncoldgico debido a
dificultades econémicas (50).

De acuerdo con lo anterior, se identifica que un grupo de cuidadores de pacientes con cancer inclui-
dos en este estudio posiblemente se encuentra ante una situaciéon econémica dificil dada por sus
bajos ingresos, pertenecer a estratos bajos y la ausencia de apoyo de otros familiares o personas
para cuidado del paciente. Esto podria tener un impacto en la percepcién de carga del cuidador
tanto psicolégica como econdmica, asi como un compromiso en la continuidad del tratamiento y
asistencia del paciente con céancer.

Es indispensable que los profesionales de la salud identifiquen de forma oportuna a los cuidadores
de pacientes con cancer avanzado de estratos econémicos bajos (< 3) y menores ingresos mone-
tarios, con el fin de realizar intervenciones y direccionamientos a otros sectores que den apoyo a
estos individuos, quienes son los responsables de cuidar a su familiar con cancer avanzado. Otra
variable de asociacién con los niveles de sobrecarga fue la calidad de vida reportada por los cuida-
dores con el instrumento cQoLc; los cuidadores con mayor nivel de sobrecarga reportaron menor
puntaje en una escala para medir calidad de vida. Estos hallazgos son comprensibles, puesto que
es probable que los cuidadores informales de pacientes con cdncer avanzado, quienes se enfren-
tan a condiciones clinicas variables con el tiempo, sientan que no disponen de suficiente tiempo
para si mismos, que sus relaciones sociales hayan cambiado, que su salud se haya deteriorado y
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que experimenten una mayor carga financiera. Al mismo tiempo, es probable que los cuidadores
experimenten una baja calidad de vida, ya que la forma en que viven y experimentan su vida podria
no estar en consonancia con sus expectativas, especialmente si se encuentran en la situacién de
cuidar a un familiar en etapa avanzada.

Estudios previos respaldan los resultados de esta investigacién. A manera de ejemplo, las investi-
gaciones de Alnajar et al. (51) y Arias-Rojas et al. (15) reportaron correlaciones negativas entre las
puntuaciones totales de sobrecarga y la calidad de vida. Asi mismo, el estudio de Manivannan et al.,
realizado con cuidadores de familiares con cancer avanzado, reporta una estrecha relacién entre
sensacién de sobrecarga y una baja percepcién de calidad de vida (54).

Otro resultado importante identificado en el andlisis de asociacién de este estudio fue la alta propor-
cién de pacientes con sobrecarga intensa en los cuidadores procedentes de Bogotd, comparado con
los de otros municipios, que corresponden con mayor frecuencia a regiones del Caribe, Amazonas y
sur de la regiéon Andina. Posibles explicaciones pueden estar relacionadas con aspectos culturales
y dindmicas sociales que podrian estar influyendo en la forma en que conciben los cuidadores y
pacientes el cancer avanzado. Ante ello, se sugiere realizar investigaciones que evalden posibles
factores asociados al drea geografica, asi como el impacto de las diferencias culturales en torno a la
concepcién de cuidar a otra persona, especialmente si esta tiene un diagnéstico de cancer avanzado.

Este trabajo aporta hallazgos relevantes para la practica clinica de los profesionales en el campo
oncolégico al permitir identificar perfiles de cuidadores de pacientes con cancer avanzado. Es asi
como en el primer y tercer factor se identificaron en el perfil factores sociales, econémicos y fami-
liares que se vincularon de manera estadisticamente significativa con la ausencia de sobrecarga,
de acuerdo con la Ez. Lo anterior significa que los profesionales de la salud pueden utilizar estos
factores para disefar estrategias destinadas a evitar la carga del cuidado con un componente fuerte
en apoyo en las actividades de cuidado, estabilidad laboral, educacién y fortalecimiento de los
vinculos entre cuidadores y pacientes.

Por el contrario, en el segundo factor se agrupé el perfil del cuidador por el sexo. Los cuidadores
de sexo femenino acompanadas de otras condiciones de vulnerabilidad social se asociaron con una
sobrecarga intensa, segtn la Ez. Por lo tanto, desde la practica clinica, se podrian crear estrategias
para identificar estos perfiles con mayor nivel de riesgo de sobrecarga intensa e intervenir de forma
oportuna, para asi evitar la aparicion de sentimientos negativos por la labor de cuidado. Reconocer
estos perfiles y factores relacionados con la presencia o ausencia de carga en los cuidadores es
fundamental para direccionar intervenciones de cuidado congruentes con los perfiles.

Como fortaleza de este estudio se destaca que, hasta donde se ha podido evidenciar, es el prime-
ro que emplea una metodologia de andlisis de componentes principales para describir perfiles
de cuidadores y analizar simultdneamente su relacién con la presencia de sobrecarga. Entre sus
limitaciones se encuentran los sesgos inherentes de un estudio observacional y la no incorpora-
cién dentro del analisis de otras variables del cuidador que podrian asociarse con sus niveles de
sobrecarga. Adicionalmente, existe la posibilidad de que al haber implementado un conjunto de
medidas repetidas, tanto de exposiciones como de desenlaces (sobrecarga del cuidador), podrian
haberse evidenciado caracteristicas relacionadas con la dindmica del proceso de enfermedad a lo
largo del tiempo en un paciente con cancer y sus cuidadores.
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Conclusiones

Se identificaron factores relacionados con la ausencia de sobrecarga del cuidador como el estrato
socioecondmico alto, presentar un nivel de escolaridad universitario o mayor, estar activo laboral-
mente, no ser el Unico cuidador, presentar ingresos econémicos altos y ser procedente de una ciudad
diferente de aquella en la que se sigue el proceso de diagnéstico y tratamiento. Por otro lado, el perfil
de ser mujer, dedicada al hogar o con otra ocupacién, sin relacién conyugal con el paciente y con una
relacién de consanguinidad en primer grado, se asociaron con la presencia de sobrecarga intensa.

El estrato socioeconémico, la actividad laboral, el nivel educativo y la ocupacién hogar, fueron
incluidas en los tres perfiles de los cuidadores de pacientes con cancer avanzado, lo cual significa
que pueden ser clave para reconocer caracteristicas de los cuidadores informales que podrian ser
susceptibles de experimentar sobrecarga del cuidador. Se espera que, con esta informacion, los
profesionales de la salud posean insumos para desarrollar intervenciones orientadas a mejorar las
necesidades de los cuidadores, mediante la implementacién de estrategias preventivas y de inter-
vencién temprana que mejoren su bienestar y calidad de vida. Asimismo, se espera generar una
mayor conciencia en los profesionales de la salud y en la sociedad sobre la importancia de apoyar
a quienes asumen roles de cuidado en contextos de enfermedad grave, como el cancer avanzado,
promoviendo practicas que faciliten un entorno de atencién mas compasivo, humanizado y centrado
en el bienestar tanto de los pacientes como de sus cuidadores.
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