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Resumen

Introduccion: Los cuidados paliativos dan respuesta a las
necesidades de los enfermos en fases avanzadas y terminal, y de
sus familiares al enfocarse en la mejor calidad de vida.

Objetivos: Determinar el nivel de conocimientos sobre cuidado
paliativo y sobrecarga en cuidadores principales de personas con
enfermedad cronica en el municipio de San Gil.

Método: Estudio descriptivo transversal a una muestra de 80
cuidadores principales, se usé la escala de Zarit y la escala de
conocimientos sobre cuidados paliativos.

Corr.espondencia: Nicolas Variables: Sociodemograficas, laborales, de formacion, variables
Pereira Buenahora. de satisfaccion, de sobrecarga y variables de conocimientos, se
nicolaspereira@unisangil.edu.co realizo un analisis descriptivo de los resultados mediante
Conflicto de intereses: proporciones, frecuencias en SPSS 22.0.
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escalas, en la de Zarit se pudo identificar que un alto porcentaje de
participantes (95,50% n = 74) presenta ausencia de sobrecarga, y
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Abstract

Introduction: palliative care responds to the
needs of patients in advanced and terminal stages
and their families by focusing on the best quality
oflife.

Objectives: to determine the level of knowledge
about palliative care and overload in primary
caregivers of people with chronic disease in the
municipality of San Gil.

Method: descriptive cross-sectional study to a
sample of 80 main caregivers, the Zarit scale and
the palliative care knowledge scale were used;
variables: sociodemographic, labor, training,
satisfaction variables, overload and knowledge
variables, a descriptive analysis of the results was
carried out using proportions, frequencies in
SPSS 22.0.

Results: a significant percentage (75%, n = 60)
belong to the female gender, the age range is
between 19 and 25 years, a significant part
(35.00% n = 28) are professionals at the level of
the civil stratum (56.5% n: 45) are single. When
analyzing the scales, in Zarit's it was possible to
identify that a high percentage of participants
(95.50% n:74) has an absence of overload, and in
the knowledge scale it was identified that (16.3%
n:13) they do not know about palliative care in
the 4 dimensions evaluated.

Conclusions: the average age of caregivers is
between 19-25 years, most of them are singles of
stratum 2, professional educational level, belong
to the contributory regime. It can be evidenced
that 92.50% of caregivers do not present
overload. 16.25% of the population is unaware of
palliative care in the physical, psycho-emotional,
social and spiritual dimensions.

Keywords: caregiver, chronic disease,
education, nursing care, palliative care.

INTRODUCCION

Antiguamente no se tenia mucha informacion
acerca de como garantizar una mejor calidad de
vida a aquellas personas con enfermedades
incurables, cronicas o terminales, pero
afortunadamente con el paso de los afios se han
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desarrollado diferentes centros paliativos que
prestan servicios en el &mbito intrahospitalario y
extra hospitalario, segiin Castafieda de la Lanza
C. et al' “por medio de la atenciéon domiciliaria,
proporcionando bienestar, confort y soporte a los
familiares y pacientes cuyas vidas estan
proximas al final.

Los cuidados paliativos no aceleran ni detienen la
muerte, y tampoco prolongan la vida, sino que
procuran estar presentes en esta etapa para
proporcionar los conocimientos especializados
de cuidados tanto médicos como psicoldgicos.
Asi mismo, el Ministerio de Salud afirma que
consiste en “dar soporte emocional y espiritual
para el paciente, la familia y amigos™’, es decir
que la medicina paliativa no se queda solo en la
sintomatologia, sino que es mas amplia,
implicando un enfoque holistico.

Segun Rios’, “el 80% de la poblaciéon mundial no
cuenta con adecuado acceso a los cuidados
paliativos en paises industrializados como
Australia, Canada, Estados Unidos, Nueva
Zelanday algunos paises europeos”, la atencion a
este tipo de necesidades no esta incorporada atin
en los sistemas de salud, son muy pocos los
paises que aplican una proteccion social
especifica a su poblacién o que incluyen un
enfoque de cuidados paliativos para las personas
en situacion de enfermedad terminal.

El Atlas Latinoamericano' menciona, “al menos
once paises no cuentan con una ley o plan
nacional de cuidados paliativos”. En paises como
Colombia, en muy pocas facultades de salud
existe una asignatura acerca de los cuidados
paliativos que haga parte del pénsum,
evidenciandose factores de educaciéon y
formacion de talento humano deficientes. En
estos paises la mayoria de las facultades de
ciencias de la salud tampoco tiene estudios
especificos de cuidados paliativos en los
programas basicos, existen problemas como la
ausencia de infraestructura especializada para la
atencion en cuidados paliativos. Segun E/
Espectador’ “Los siguientes departamentos no
cuentan con servicios de cuidados paliativos:
Putumayo, Guaviare, San Andrés y Providencia,
Amazonas, Vichada, Vaupés, Guainiay Arauca”.
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En estas regiones existen enfermedades
plausibles de cuidados paliativos, sin capacidad
en los servicios de salud para responder a las
necesidades avanzadas. Lo que demuestra que
Colombia sigue rezagada en la implementacion
de servicios de salud capaces de ofrecer a
pacientes, adultos y nifios con enfermedades
terminales, una opcioén digna y sin dolor para
sobrellevar las tltimas etapas de su vida.

Unade las principales ventajas y beneficios de los
cuidados paliativos es que permiten al paciente
disminuir los niveles de dolor, ansiedad y estrés,
ofrecen un sistema de apoyo, promueven la
autonomia y autoestima, ayuda a las familias a
afrontar y manejar la enfermedad y el duelo que
se genera en esta etapa final de la vida. De
acuerdo con Centeno’, esto se logra por medio de
“diferentes medidas terapéuticas,
farmacologicas y no farmacoldgicas, que
disminuyen los sintomas”, evitando asi los altos
costos de procedimientos innecesarios, las largas
estancias hospitalarias y el traslado a grandes
ciudades.

La teoria del final tranquilo de la vida, de
Cornelia M. Rulan, Shirley M. Moore, segiin
Goémez O. et al’ postula: “la estructura-contexto
es la familia del paciente terminal y cuidados por
parte del profesional”, con el fin de generar en el
paciente la ausencia del dolor en todo tipo de
molestias fisicas y psicologicas, que le permitan
sentir bienestar, dignidad, respeto, paz interna y
sunexo permanente con sus allegados.

Betancourt8 afirma “los cuidados brindados a los
pacientes en fase terminal son conocidos como
cuidados invisibles ya que no generan mucha
facturacion para el hospital de salud, pero si se
necesita, de mucha informacion, ayuda y tiempo
en estos pacientes generando un obstaculo en los
ingresos”, es por esto que, como enfermeros, se
tiene la funcidn de proteger los derechos de salud
de los pacientes en estado terminal, por medio de
un cuidado de calidad. Para brindar esto es
necesario contar con los conocimientos
adecuados no solo en salud sino, también, en la
politica relacionada, que permita abogar por los
derechos de los pacientes y una formacién
especial en cuidados paliativos. Por tanto, se
reconoce que el enfermo cronico requiere
cuidados continuos, los cuales son brindados en
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sumayoria por el cuidador familiar.

De acuerdo con Velarde9, la jornada de los
cuidadores suele ser larga, la mayoria presta
ayuda mas de cinco horas y sin horario: mafiana,
tarde y noche, lo que significa una atencion
constante. Esta circunstancia genera cambios
importantes en la vida de los cuidadores, a nivel
personal, familiar, laboral y social, pudiendo
aparecer problemas de salud, con una sobrecarga
fisica y emocional que, en algunas ocasiones,
puede desembocar en el abandono del cuidador.
Esto es lo que se conoce como sobrecarga del
cuidador.

Ajustarse al cuidado del paciente implica que uno
o mas familiares asuman roles con los cuales
antes no estaban familiarizados. Segun
Hernédndez10 “Cuando el rol del cuidador es
asumido por un integrante de la familia, él o ella
con frecuencia se ven obligados a abandonar sus
actividades para involucrarse por completo en el
cuidado de la persona”, este cuidado va desde el
acompafiamiento hasta el abordaje de
necesidades basicas como la alimentacion, el
bafio, el desplazamiento y demas actividades
propias del autocuidado; cuando los pacientes
pertenecen al grupo del adulto mayor, aumenta la
complejidad. Por eso es importante brindar una
educacién y apoyo no solo a los pacientes, sino
también a los familiares para que puedan realizar
estos cuidados de forma tal que su vida diaria no
se vea tan comprometida.

Por tanto, estos cuidados paliativos deben ser
brindados no solo en el &mbito hospitalario, sino
también desde el hogar en donde la familia pueda
recibir una capacitacién para tener una
participacion activa al momento de brindar un
cuidado, y recibir una atencion domiciliaria y,
asi, integrar al cuidador como parte fundamental
de este proceso. Esta situacidén, segun
Quesadall, “permite una mejoria al sistema de
salud en cuanto a la utilizacion de los recursos y
cobertura asistencial”, segin Rozol2 “también
se requiere sistemas de apoyo desde todos los
niveles de atencion, fortalecimiento de las
acciones comunitarias, desarrollo de habilidades
en los profesionales de la salud junto con la
integracion de los servicios de salud para lograr el
acceso universal”.
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Para Bautistal3 “se necesitan enfoques
innovadores para alinear los comportamientos
profesionales de la salud con el mejor cuidado,
donde se incluya una atencidn integral, que
mejore significativamente la atencion al
paciente”.

El cuidado paliativo debe ser brindado desde
todas las areas de atencidén, como dice
Sarmiento14 “el cuidado total debe considerar al
enfermo de manera integral en el plano
biopsicosocial”, teniendo en cuenta el control de
los sintomas donde se brinda alivio al dolor
fisico-psiquico y otros malestares propios del
estado terminal, usando herramientas para
detectar y afrontar las causas del sufrimiento.
Estas ultimas, segun Ibafiez, pueden serl5 “el
abandono, la disminucién de la autoestima,
temores, miedos y sintomas no tratados”. El
compromiso y apoyo en los aspectos sociales,
familiares, espirituales que se ofrecen con
respeto y de acuerdo con las culturas y religiones
del pacientey la familia.

En San Gil ain no hay datos que permitan obtener
informacidon acerca del trabajo del cuidado
paliativo, a pesar que, con claridad, es una
poblaciéon con altos indices de pacientes con
enfermedades cronicas no trasmisibles y algun
tipo de cancer, se conoce que el cuidado que se da
es empirico. Es importante apoyar las iniciativas
de prevencion en salud, en dicho proceso se
encuentran las diferentes instituciones
prestadoras de salud y la Secretaria de Salud
Municipal. Hay que fortalecer los conocimientos
y empoderar a los profesionales de la salud y a los
cuidadores para que sean personas idoneas y
logren apoyar la iniciativa, de tener en cuenta la
importancia de los cuidados paliativos.

METODOLOGIA

Se realizd un estudio cuantitativo, analitico-
descriptivo. Dada la situacion actual de pandemia
a causa de la Covid-19, la recoleccion de datos se
realizé por medio de un cuestionario a través de
Google forms, durante los meses de septiembre y
octubre del 2020. El tamafio de la muestra fue de
80 cuidadores principales del municipio de San
Gil. Los criterios de inclusion corresponden a
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cuidadores principales de adulto mayor, con
enfermedades cronicas, que lleven mas de 6
meses realizando esta actividad de cuidado,
cuidadores que acepten y firmen el
consentimiento informado, cuidadores que se
encuentren en la capacidad de firmar el
consentimiento informado y cuidadores del area
urbana de San Gil.

Se recolectaron variables sociodemograficas con
el fin de identificar caracteristicas importantes
como la edad y el nivel educativo de los
cuidadores. Para conocer la sobrecarga de los
cuidadores se utilizo la escala de Zarit (Caregiver
Burden Interview)'’, la cual consta de 22
preguntas y evaltia la sobrecarga del cuidador,
midiendo los niveles de conciencia y percepcion
de los cuidadores relacionados con los aspectos
de suvida, que sufren cualquier alteracion debido
a las labores de asistencia, también determina el
cansancio del rol cuidador. Las respuestas son
tipo Likert que van desde 0 (nunca) hasta 5 (casi
siempre); puntuaciones <46 indica ausencia de
sobrecarga y puntuaciones elevadas >56 indican
sobrecarga intensa, por lo que estas puntuaciones
seran intervenidas posteriormente. También se
contd con la escala de nivel de conocimientos
sobre cuidados paliativos (Quispe, 2016)" del
paciente con enfermedad terminal que consta de
18 preguntas, que estan divididas en 4
dimensiones: fisica, psicosocial, social y
espiritual, evaluando los conocimientos que
tienen los cuidadores principales sobre cuidados
paliativos, respuestas que van desde 0 (conocen)
a 1 (no conocen), puntuaciones entre 10-18 que
indican que el cuidador conoce acerca de los
cuidados paliativos, y puntuaciones entre 0-9 que
indican que no conocen sobre estos cuidados y
seran intervenidos posteriormente. Una vez se
contd con los resultados, se realizo el analisis y la
tabulacion de datos, y cada una de las variables
estudiadas mediante proporciones y frecuencia.

CONSIDERACIONES ETICAS

La investigacion esta apoya en la Resolucion
8430 de 1993, que indica que no tiene ninglin
riesgo y estan presentes los principios éticos de
beneficencia y no maleficencia, justicia,
veracidad y confidencialidad.
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RESULTADOS

De acuerdo con las caracteristicas socio-demograficas (ver tabla 1) se encontrd que el promedio de edad de
los cuidadores se encuentra en un rango de 19-25 afios, en su mayoria son de género femenino 75% en su
mayoria son solteros, de estrato 2, nivel educativo profesional y pertenecen al régimen contributivo.

Tablal. Caracterizacion sociodemografica:

Variable Frecuencia Porcentaje
Género
- Femenino 60 75
- Masculino 20 25
T otal 80 100
Edad
-19 a 25 afios 24 30%
- 26 a 30 afios 18 14.4%
- 31 a 35 afios 8 6,4%
- 36 a 40 afios 6 4.8%
- 41 a 45 afios 5 4%
- 46 a 50 afios 8 6.4%
- 51 a 65 afios 11 8.8%
Total 80 100%
Escolaridad
- Primaria incompleta 3 3.8%
- Primaria completa 1 1.3%
- Secundaria incompleta 3 3.8%
- Secundaria completa 13 16.3%
- Técnico 25 31.3%
- Tecndlogo 7 8.8%
- Profesional 28 35%
T otal 80 100%
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Estado civil

- Soltero/a 45 56.3%
- Casado/a 13 16.2%
- Divorciado/a 5 6.3%
- Union libre 17 21.3%
Total 80 100%
~ Estrato social
-1 11 13.8%
-2 42 52.5%
-3 27 33.8%
Total 80 100%
Area
- Rural 11 13.8%
- Urbana 69 86.3%
Total 80 100%
Régimen
- Contributivo 61 76.3%
- Subsidiado 19 23.8%
Total 80 100%

En cuanto al nivel de sobrecarga se puede
evidenciar que el 92,50% de los cuidadores no

presentan sobrecarga.
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Finalmente, se evidencid que el 16,25% de la
poblacién desconocen los cuidados paliativos en
las dimensiones fisica, psico-emocional, social y

espiritual.
Bn—
B 60
o
c
5
o 407 92,50%
w
20_
0 —L chrn chls
ausencia de sobrecarga sobrecarga
sobrecarga intensa ligera

Figura2. Conocimientos cuidados paliativos

11

Volumen 10. ISSN 2248-64X




DISCUSION

El cuidado de adultos mayores se hace cada vez
mas complejo por la cronicidad de las
enfermedades y el poco apoyo familiar. Es por
dicha razén que muchos adultos mayores
terminan en asilos, olvidados y abandonados, y
en casos extremos sin el apoyo familiar y
econdmico que requieren por sus patologias y
edad.

Segtin Flores M. et al'’, en su articulo
“Condiciones sociales y calidad de vida en el
adulto mayor”, en las ultimas décadas se ha
aumentado la proporcion de adultos mayores en
la poblacion de varios paises latinoamericanos.

Asi mismo, Ebrad M. et al”, en su articulo
“Manual de cuidados generales para el adulto
mayor disfuncional o dependiente”, dice que en
la actualidad se ha incrementado la esperanza de
vida de la gente. No obstante, en algunas
ocasiones las personas de edad avanzada han
perdido parcial o totalmente su independencia,
debido sobre todo a enfermedades croénico
degenerativas que se agudizan con el pasar de los
afos.

Cada vez que avanza la enfermedad en el cuerpo
humano aparecen nuevos signos y sintomas,
provocando grande impacto, tanto en el paciente
como en la familia, segin Ebrad M. ef al”, el
cuidador debe mantener una actitud positiva
hacia los adultos mayores y la adaptacion a todos
los cambios que experimentan, favoreciendo la
integracion y la satisfaccidon personal con lo que
han vivido, asi se logra rescatar la importancia de
enfocar los cuidados en el control del dolor,
problemas fisicos, psicologicos y espirituales,
dando apoyo al familiar que es el encargado del
cuidado principal y quien estara mas del 90% del
dia, acompafiando y aplicando empiricamente los
cuidados que cree mas convenientes, pero
también apoyando al enfermo que, en este caso,
es la persona mas afectada y quien mas necesita
de nuestra ayuda.

Sanchezetal.20, en su articulo “Percepcion sobre
conocimientos en cuidados paliativos de los
trabajadores de los centros socio sanitarios de
personas mayores de una zona basica de salud”,
presenta estos resultados: El 86,8% de los
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encuestados conocen bastante o regular el
significado de los cuidados paliativos. El 3,8% se
consideran formados en cuidados paliativos. Se
encuentran diferencias significativas en el
manejo no farmacoldgico de la disnea y el
insomnio, donde los sanitarios no facultativos
manifiestan tener peores conocimientos.

En este estudio se encuentra que el 83% (67
personas) conocen de algunos cuidados
paliativos y la poblacion que menos conoce es
minima, con tan solo el 16.3% (13) de las
personas. Segin Sanchez J. etal.20 “seria de gran
importancia ensefiar las practicas y aplicar
intervenciones en cuidados paliativos para la
tercera edad, abordando diferentes temas como la
formaciéon en cuidados paliativos del personal
sanitario y no sanitario, los cuidados paliativos en
los casos de demencia, o la mejora de la atencion
sanitaria para las personas mayores en los
hospitales, en los centros residenciales y en sus
propios domicilios”.

En un estudio realizado por Ortega D. et al.” en el
articulo “Conocimientos sobre cuidados
paliativos en un grupo de enfermeras en
Meéxico”, los resultados indican que el personal
de enfermeria de la muestra tiene un
conocimiento global que no alcanzd el porcentaje
para ser catalogado como aceptable, ya que solo
logré el 65,5% de respuestas correctas.

La educacion debe venir desde las universidades,
por tal razén, segiin Chover E. ef al”, en su
articulo “Conocimientos en cuidados paliativos
de los profesionales de enfermeria de un hospital
espafiol”, asegura que en Espaiia la formacion en
cuidados paliativos pregrado estd incluida en los
planes de estudio con heterogeneidad de
contenidos, igualmente existe una amplia
diversidad de programas de posgrado (horas,
competenciasy entidades).

También en este estudio se encontrd que el 92%
(74) de las personas encuestadas sobrecarga
ligera, y el 3.8% (3) presentan sobrecarga intensa,
se compara con otro estudio segun Maldonado
M.” en su articulo “Sobrecarga del cuidador
familiar de pacientes con enfermedad de
Alzheimer: una revision bibliografica”, logra
deducir que “en la mayoria de los casos, la
persona sujeto de cuidado recibe todas las
atenciones de un solo miembro de su familia
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conocido como 'Cuidador Principal', el cual es la
persona que tiene un vinculo de parentesco o
cercania y asume la responsabilidad del cuidado
de su ser querido que vive con la enfermedad
cronica y que cumple con las caracteristicas de
asumir las principales tareas del atencion de la
persona, la responsabilidad que esto acarrea y ser
percibido por el resto de los familiares como el
unico responsable del cuidado de su familiar”.

Asi mismo, Ebrad M. et al.” afirma que el
cuidador principal se sobrecarga con las tareas
requeridas con el adulto mayor a costa de
disminuir las relaciones sociales, tan necesarias
para mantener un nivel aceptable de salud mental.

Asi mismo, Martinez L.** en su articulo
“Ansiedad, depresion y sobrecarga en cuidadores
de adultos centenarios”, encontraron que en el
estudio participaron 26 mujeres y 4 hombres. Se
evidencia una mayor representacion del género
femenino, 86,7 % del total de la muestra, por
encima del masculino que solo alcanzé un 13,3%.
La variable edad oscil6 entre los 42 y 88 afios. En
el rango entre los 58 y los 73 afios se evidencia la
mayor cantidad de cuidadores (12 personas,
39,8%), seguido por el rango de 42-57 afios con
un 36,6% (11 cuidadores) y, finalmente, el grupo
comprendido entre 74-88 aflos constituyd el 23,3
% (7 participantes). Esto indica con claridad que
una buena parte de la muestra de cuidadores son
adultos mayores, con las caracteristicas propias
de esaedad.

Rodriguez A. et al” en su investigacion “Estudio
observacional transversal de la sobrecarga en
cuidadoras informales y los determinantes
relacionados con la atencidon a las personas
dependientes”, dice “las cuidadoras informales
de personas dependientes presentan un alto nivel
de sobrecarga, que se relaciona tanto con sus
caracteristicas, como con las del dependiente. La
sobrecarga replantea la necesidad de que las
politicas publicas enfocadas en la dependencia
adopten una visidén integradora cuidadora-
dependiente”.

Por las razones antes mencionadas se demuestra
la necesidad de inculcar que el cuidado de los
pacientes enfermos debe ser por parte de la
mayoria de familiares posibles, evitando que
recaiga en uno solo toda la atencion. También se
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debe esforzar porque desde las universidades
eduquen sobre los cuidados paliativos, para que
de esta forma los profesionales en salud se
empoderen y tengan mejores posibilidades para
ayudar a quienes lo necesitan.

CONCLUSIONES

De acuerdo con las caracteristicas
sociodemograficas de la poblacion estudiada se
encontr6 que el género femenino fue el
predominante. La edad se encuentra en un rango
de 19-25 afios, en sumayoria solteros de estrato 2,
nivel educativo profesional, y pertenecen al
régimen contributivo. En cuanto al nivel de
sobrecarga se puede evidenciar que el 92,50% de
los cuidadores no presenta sobrecarga. Se
encontré que el 16,25% de la poblacidon
desconoce los cuidados paliativos en las
dimensiones fisica, psico-emocional, social y
espiritual.
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