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RESUMEN
palabras Se describe la carga de cuidado, del apoyo social y la calidad de vida en relacidn con las caracteristicas de
| los cuidadores familiares de personas con esclerosis multiple. Estudio observacional con muestra por
clave:

conveniencia con 41 cuidadores familiares de personas con esclerosis multiple. La carga de cuidado se

cuidadores; evalué con la escala de carga del cuidador de Zarit, El apoyo social con el MOS v la calidad de vida con el

esclerosis cuestionario WHOQOL- BREF. El andlisis de datos se realizd con estadistica descriptiva y no paramétrica.
mdltiple; Se encontré que 70,7% de cuidadores eran mujeres, 80,5% casados, 41,5% con estudios universitarios,
calidad de 58,5% trabajan, la mayoria con ingresos bajos. Las principales actividades de cuidado eran
vida; apoyo acompafiamiento (95,1%) y soporte emocional (75,6%). 82,6% con ausencia de carga de cuidado, 80,5%
social. recibian apoyo para el cuidado con una mediana (Md) de 79 y desviacion cuartil (Dc) de 11 en el MOS y
buena calidad de vida. Se concluye que los cuidadores familiares, en su mayoria, estan sin sobrecarga del
cuidado, cuentan con apoyo social y buena calidad de vida probablemente por las caracteristicas
socioecondmicas favorables, motivacién de amor para el cuidado y condiciones del familiar con EM
recurrente y baja discapacidad.
ABSTRACT
Keywords: The burden of care, social support and quality of life in relation to the characteristics of family caregivers

Caregivers; of people with multiple sclerosis are described. Observational study with a convenience sample with 41

Multiple family caregivers of people with multiple sclerosis. Care burden was assessed with the Zarit caregiver
sclerosis; burden scale, social support with the MOS, and quality of life with the WHOQOL-BREF questionnaire. Data
Quality of life; ~ analysis was performed with descriptive and non-parametric statistics. It was found that 70.7% of
Social support. caregivers were women, 80.5% married, 41.5% with university studies, 58.5% working, most with low

income. The main care activities were accompaniment (95.1%) and emotional support (75.6%). 82.6% with
no burden of care, 80.5% received support for care with a median (Md) of 79 and quartile deviation (Dc)
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of 11 in the MOS and good quality of life. It is concluded that family caregivers, for the most part, are
without care overload, have social support and good quality of life, probably due to favorable
socioeconomic characteristics, motivation of love for care and conditions of the family member with

recurrent MS and low disability.

INTRODUCCION

Pacientes con esclerosis multiple (EM) cursan con
una enfermedad neuroldgica crénica progresiva con
lesiones que afectan la funcidn fisica y cognitiva®. Se
manifiesta en adultos jévenes y puede cursar con
diversos tipos de discapacidad. Pueden llegar a
necesitar apoyo continuo en las actividades
cotidianas?, generalmente, asumidas por un
cuidador familiar®. Los cuidadores familiares
asumen el rol como un asunto de compasiény amor
por su familiar. Brindan apoyo instrumental,
espiritual, social y emocional durante el proceso de
enfermedad de su familiar®. Esta labor produce en el
cuidador, un impacto importante en su vida debido
a que debe realizar tareas nuevas que pueden llegar
a ser abrumadoras y generar cambios en su vida
laboral, social y personal®.

Asumir el rol de cuidador de la persona con EM,
supone enfrentar diferentes circunstancias que lo
ponen en riesgo de poseer sobrecarga por el
cuidado ofrecido a su familiar, altas demandas de
atencion para la conservacién y atencion de la salud
y en la calidad de vida en general>®. Las demandas
de cuidado se relacionan con actividades
asistenciales hacia su familiar, el suministro de
medicamentos, acompafiamiento permanente vy
soporte frente a la discapacidad neuroldgica a la que
persona que asiste’. No obstante, otros factores
como los costos de la enfermedad; la pérdida de la
actividad laboral, tanto de la persona que cuida
como de la persona con EM?3; el estado civil e incluso
el sexo del cuidador® influyen en el aumento de
carga, independientemente del grado de
discapacidad de la persona en condicién de EM.

La literatura ha descrito que la presencia de
sobrecarga de cuidado del cuidador o apoyo social
(AS) limitado son factores influyente en su menor
calidad de vida (CV)*>''"** asociada a la afectacién de
la salud mental'?; de la salud fisica, especialmente
en cuidadores con pacientes con alto grado de

dependencia*®’; y dificultades en la conservacién y

construccidn de relaciones sociales®!®. Esto ultimo
contribuye a la falta de soporte social y a una
necesidad experimentada por el cuidador’. Algunos
estudios han descrito que el aumento de carga en el
cuidador, aumenta la necesidad de apoyo®® y afecta
el ejercicio del rol del responsable de esta labor'’;
esta ayuda o refuerzo puede ser familiar, social o
institucional. En consecuencia, es evidente el
impacto que la EM tiene sobre el cuidador familiar.
Por tanto, el estudio buscé describir la carga de
cuidado (CC), el AS percibido y la CV en relacién con
las caracteristicas de los cuidadores familiares de
personas con EM, atendidos en un hospital de
cuarto nivel.

MATERIALES Y METODOS
Tipo de estudio

Estudio observacional de corte transversal realizado
en un hospital de cuarto nivel de atencién, de la
ciudad de Bogota, Colombia.

Participantes

Participaron 41 cuidadores familiares seleccionados
por conveniencia. Se incluyeron todos los familiares
de pacientes con EM que acudieron como
acompafiantes a la consulta por neurologia. La
programacion de consulta se realiza de forma
anticipada entre cuatro a seis meses. De esta forma
se hizo control de sesgo de seleccion por generacion
de secuencia (la cita asignada). El periodo de
recoleccion correspondid a los meses de diciembre
de 2019 a febrero 2020. Se excluyeron cuidadores
menores de 18 afos, aquellos que presentaban
alguna alteracion de lenguaje y/o auditivas y
cuidadores de paciente con recaida de EM, al
momento de la consulta.

Instrumentos

Para la caracterizacion de los cuidadores se
diligencié una encuesta con datos
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sociodemograficos y aspectos relacionados con la
actividad como cuidador. Para la medicion de la CC
se utilizé la escala de carga del cuidador Zarit (consta
de 22 preguntas con puntuaciéon entre 22 a 110
puntos). Se ha reportado consistencia interna
mediante alfa de Cronbach de 0,861 y se considera
valido y confiable para evaluar la carga del cuidado
en cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica’®.

El AS percibido se midid con el cuestionario de
desenlaces médicos de AS MOS (Medical Outcomes
Study - Social Support Survey). Consta de 19
preguntas que evalla: Red de apoyo social, apoyo
social emocional/informacional, apoyo
instrumental, interaccion social positiva y apoyo
afectivo. La escala tiene un indice de confiabilidad
con un alfa de Cronbach de 0.941 y se encuentra
validado para su uso en la poblacién colombiana®.

La CV del cuidador fue medida con el instrumento
WHOQOL- BREF (World Health Organization Quality
of Life Questionnaire). La versidn abreviada consta
de 26 preguntasy dos preguntas globales: calidad de
vida global y salud general. Considera cuatro areas:
salud fisica, salud psicoldgica, relaciones sociales y
ambiente. Este instrumento ha sido aplicado
ampliamente alrededor del mundo y en una gran
variedad de personas sanas y enfermas®. Las
puntuaciones se transformaron en un rango de 4 a
20 por cada dimensidén (20 la maxima calidad
esperada)?..

Los instrumentos se completaron tipo entrevista
con un equipo de tres encuestadores debidamente
capacitados que contaron con dispositivo
electronico. Los datos eran incorporados
inmediatamente al Redcap (Research Electronic
Data Capture). Se controld el sesgo de informacion
al ofrecer un espacio privado al cuidador, quien
selecciond el momento del encuentro (antes o
después de la consulta).

Analisis de los datos

Para el andlisis de datos se utilizé el software R
version 3.6.0. La descripcion de las variables clinicas
y sociodemograficas del cuidador y de la persona
con EM; el nivel de sobrecarga de cuidado; calidad

de vida y soporte social percibido, se utilizd la
estadistica descriptiva mediante frecuencias
absolutas, media, desviacidon estandar, desviacion
estdndar y desviacidon cuartil. La medida de
tendencia central usada para definir la escala de
cada grupo fue la mediana, ya que es robusta ante
valores extremos en grupos con frecuencias bajas y
falta de normalidad, Ademas, la desviacion cuartil es
una medida de dispersién mas apropiada para estos
€asos.

Para probar que existen diferencias
estadisticamente significativas entre  grupos
respecto a las escalas, se realizd el test no
paramétrico de Kruskal-Wallis, donde la hipétesis a
probar es que todos los grupos de la variable son
iguales respecto a la escala en cuestién, con una
significancia del 10% se rechaza la hipétesis si el p-
valor resultante de la prueba es <0.1. Para que estos
resultados sean vélidos en cada una de las pruebas
se comprobd homogeneidad de varianzas entre
grupos mediante el test de Levene.

Declaracion sobre aspectos éticos

Este estudio adaptd las normas establecidas en la
Declaracién de Helsinki de 1975y la Resolucién 8430
de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia y se
declara un estudio sin riesgo. El protocolo fue
aprobado por el comité de ética del Hospital y cada
participante firmd el consentimiento informado.
Esta investigacion fue financiada por la Universidad
Nacional de Colombia (cddigo: 44057).

RESULTADOS
Caracteristicas de los cuidadores familiares

Se puede resaltar de las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores familiares de la
Tabla 1: 70,7% de cuidadores eran mujeres, la media
de edad estaba entre los 5219,5 afios, el 80,5% eran
casados, 41,5% tenian estudios universitarios,
58,5% trabajaban, con ingresos econdmicos bajos
48,8% y sin ingresos 12,2%; 39% eran pareja de la
persona con EM, 65,9% eran catdlicos, 80,5% vivian
en la misma casa con la persona con EM. El 56,1%
llevaban entre 1 a 5 afios como cuidadores y el
63,4% dedicaban tiempo parcial al cuidado de su
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familiar. El amor era la principal razén para cuidar a
la persona con EM.

Las principales actividades de los cuidadores
familiares con la persona con EM eran:
Acompafiamiento (95,1%); soporte emocional
(75,6%); apoyo en las tareas fuera del hogar (68,3%);
apoyo en las tareas del hogar (65,9%) y apoyo en el
cuidado personal (31,7%).

En cuanto a las caracteristicas de las personas con
EM, la media de edad fue de 41,5+8,4 afios, la
mayoria eran mujeres (68,9%), con nivel de
escolaridad  universitario (39,3%), formacion
posgradual (29,5%) y educacién secundaria o
técnica (31,2%). En el éarea laboral, el 72,1% se
encontraba trabajando, 16,3% no tenia trabajo vy el
11,5% eran pensionados. La EM de tipo recurrente
fue el diagndstico mas frecuente (88, 5%) seguido
por la progresiva (11,5%); el indice de discapacidad
de las personas tuvo una media de 1,7+2,1 ubicando
las personas con EM entre minima discapacidad y no
discapacidad, de acuerdo con la escala del estado de
incapacidad ampliada (EDSS por sus siglas en inglés).

Carga del cuidador familiar

La CC de acuerdo con la escala de Zarit, la Tabla 2
muestra ausencia de sobrecarga de los cuidadores
(92,9% hombres y 78,1% mujeres, p<0,1),
especialmente en los mds jévenes y con estrato
econdmico 4. Las mujeres tienen una sobrecarga
ligera (15,6%), es mas frecuente en mayores de 60
afios y con estrato econdmico 4. La sobrecarga
intensa  (7,1% hombres y 6,2% mujeres),
especialmente en la franja de los 20-39 afos y de
estrato econdmico 3.

Apoyo social percibido por cuidadores
familiares

El 80,5% de los participantes refirieron que recibian
apoyo en el cuidado de la persona con EM, este
apoyo se obtenia principalmente de familiares
(97%) y era de tipo emocional (90,9%) y de
acompafiamiento (84,8%). Sélo el 22% de los
cuidadores, manifestaron que al momento del
estudio se encontraban cuidando de otras personas
ademas del afectado con EM (Tabla 3).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los
cuidadores familiares.

Caracteristicas N | %
Género Femenino 29 | 70,7
Masculino 12 | 29,3
Casado(a)/union
Estado civil libre 33 1 80,5
Soltero(a) 8 19,5
Menos del
bachillerato 131317
Escolaridad Técnico 5 12,2
Universitario 17 | 41,5
Posgrado 6 14,6
Trabaja 24 | 58,5
Situacion laboral No trabaja 11 | 26,8
Pensionado 6 14,6
Esposo/pareja 16 | 39
Parentesco con la | Padre/madre 14 | 34,1
persona con EM Amigo 6 14,6
Otro familiar 5 12,2
0-1 afios 7 17,1
Tiempo que lleva | 1-5afios 23 | 56,1
ejerciendo 6-10 afios 6 14,6
actividades de apoyo | 11-15 afios 4 9,8
Mas de 16 afos 1 2,4
Dedicacién diaria a | Tiempo parcial 26 | 63,4
las actividades de | Medio tiempo 7 17,1
cuidado Tiempo completo 8 19,5
Amor 41 | 100
. . Reciprocidad 20 | 48,8
Motivos para cuidar Altruismo 14 | 341
Aprobacion social 1 2,4
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Tabla 2. Carga de cuidado segun caracteristicas del cuidador.

Ausencia de . Sobrecarga p-valor
L. Sobrecarga ligera | . . .
Caracteristicas sobrecarga (%) intensa diferencia
(%) (%) entre grupos
, Masculino 92,9 0 7,1
Genero Femenino 78,1 15,6 6,2 0,0461"
0-19 100 0 0
. 20-39 77,8 11,1 11,1
Grupo etario 40-59 882 59 59 0,7912
Mas de 60 78,9 15,8 5,3
1-2 84,6 7,7 7,7
Nivel 3 80 10 10
socioecondmico 4 76,5 17,6 5,9 0,5162
5-6 100 0 0
*p<0,1
Tabla 3. Apoyo social percibido por los cuidadores familiares.
Apoyo social percibido N %
Familiares 32 97
Sujetos que apoyan el cuidado Amigos 4 12,1
Otros 4 12,1
Soporte emocional 30 90,9
Acompafamiento 28 84,8
Apoyo de tareas fuera del hogar | 16 48,5
Tipo de apoyo recibido Econdmico 14 42,4
Apoyo en tareas del hogar 13 39,4
Cuidados personales 5 15,2
Otros 1 3

El indice global de MOS para el grupo de cuidadores
tuvo una mediana (Me) de 79 y desviacién cuartil
(DQ) de 11. En la Tabla 4 se observa mayor apoyo
social percibido de los cuidadores hombres con una
mediana (Me de 83,5y desviacion cuartil (DQ de 8,4,
los solteros (Me 81,5 DQ 12) y con nivel de
educacion universitario (Me 83 DQ 10,5). Los
cuidadores que no tenian trabajo (Me 65 DQ 4,5,
p<0,1), que no contaban con personas que los
apoyaran en el cuidado (Me 67,5 DQ 7,6, p<0,1) y
vivian en la misma casa de la persona con EM a
quien cuidaban (Me 79 DQ 11), reportaron una peor
percepcion de soporte social recibido.

Los hombres puntuaron mejor CV en los cuatro
dominios, en el psicolédgico, relaciones sociales y
ambiente se encontré p<0,1. Por su parte, las
mujeres tuvieron mejor CV en la salud fisica (Me
15,4 DQ 1,4) y salud psicolégica (Me 15,3 DQ 1). El

dominio con la menor CV para hombres y mujeres
fue el de ambiente (Me 15,8 DQ 1y Me 13,3DQ 1,3
respectivamente).
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Tabla 4. Apoyo Social Global percibido segun caracteristicas de los cuidadores.

Caracteristicas

indice global MOS*

p-valor

Diferencia entre grupos

Masculino 83,5 (8,4)
Género 0,1686
Femenino 78 (11,5)
Soltero(a) 81,5 (12)
Estado civil 0,9213
Casado(a) / Unién Libre | 79 (10)
Otra 83 (11)
Cristiana 82 (6,5)
Religién 0,1863
Catdlica 67 (9,8)
Ninguna 67 (0)
< Bachillerato 74 (10)
Nivel escolaridad Técnico 85 (3,5)
0,5371
Universitario 83 (10,5)
Posgrado 73 (11,6)
Trabaja 83,5(7,9)
Situacién laboral No Trabaja 65 (4,5) 0,0742%**
Pensionado 81,5 (8,4)
No recibe ingresos 84,5 (5,1)
Menos de 1 smlv 83,5 (3)
Entre 3y 4 smlv 83,5(10,1)
Ingresos econdmicos 0,458
Entre 2y 3 smlv 80,5 (7)
Mas de 4 smlv 70,5 (11,2)
Entre 1y 2 smlv 70 (10,5)
. Si 82,5 (10,5)
¢Hay otras personas que -
apoyen el cuidado? 0,06519
P ' No 67,5 (7,6)

*Reporte: Mediana=Me y (DQ=desviacion cuartil), **p<0,1
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Los cuidadores solteros tuvieron mejor CV en los
dominios de salud fisica (Me 15,7 DQ 1,5), relaciones
sociales (Me 14,7 DQ 2,7) y ambiente (Me 14,7 DQ
1,8). En contraste, los cuidadores con algun tipo de
unién marital manifestaron menor CV en esos
dominios y mejor CV en la salud psicoldgica (Me 15
DQ 1,4). Aquellos cuidadores con menor escolaridad
tienen menor CV en las cuatro dimensiones y en la
dimension psicoldgica, de relaciones sociales y
ambientes se encontré p<0,1. Para aquellos con
educacion técnica y universitaria hay buen
desempeio en todas las dimensiones con pequenas
diferencias. De acuerdo con los ingresos
econdmicos, la CV en los dominios de salud fisica
(Me 14,9 DQ 0,5) y salud psicoldgica (Me 15,3 DQ
0,5) fue menor en quienes recibian mas de 4 smilv.
La CV en los dominios de relaciones sociales (Me 12
DQ 2)yambiente (Me 12,7 DQ 1,2) fue peor para los
cuidadores que devengaban entre 1y 2 smlv (Tabla
5).

Los cuidadores reportaron una mejor CV en los
cuatro dominios cuando: 1) No presentaban
dificultades laborales o familiares. exceptuando el
dominio de salud psicolégica donde los puntajes
fueron inferiores para quienes tienen o no
dificultades; 2) su tiempo como cuidadores fue
entre 11 a 15 afos; 3) el tiempo de dedicacién al
cuidado fue parcial (salud fisica y ambiente) o a
medio tiempo (salud psicolégica), excluyendo de la
dimension  de  relaciones  sociales donde
manifestaron mejor CV cuando daban cuidado de
tiempo completo; 4) recibian apoyo de otras
personas en las tareas de cuidado; y 5) cuando no
recibian educacién o capacitacion sobre Ia
enfermedad de su persona cuidada (con p<0,1 en el
dominio de relaciones y del ambiente). En el
dominio ambiente se encontré p<0,1 cuando no
presentaban dificultades laborales (Tabla 5).

Por el contrario, los cuidadores reportaron peor CV
en los cuatro dominios cuando: 1) No tenian un
trabajo; excepto por el dominio de salud fisica,
donde los cuidadores pensionados presentaban la
menor puntuacion; 2) presentaban dificultades

laborales o familiares; 3) llevaban mas de 16 afios
como cuidadores, a excepcion del dominio
ambiente donde la peor CV fue en quienes llevaban
menos de un afo como cuidador; 4) si no recibian
apoyo en las actividades de cuidado; y 5) cuando
recibian educacidn o capacitacién sobre Ia
enfermedad.
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Tabla 5. Calidad de vida por dimensiones segln caracteristicas de los cuidadores de personas con EM.

Salud Salud Relaciones Ambiente?
Fisica® Psicoldgica® Sociales®
. P-valor P-valor P-valor P-valor
Caracteristicas Me diferenci Me diferenci Me diferenci Me diferenci
S)DQ) a de S,DQ) a de EDO‘) a de EJDO‘) a de
grupos© grupos© grupos*© grupos©
Masculino 16,6 16 17,3 15,8
. (0,9) (1,1) . (1,5) . (1) .
Género - 15.4 0,1197 15,3 0,0348 133 0,0181 133 0,0056
(1,4) (1) (2,7) (1,3)
Soltero(a) 15,7 15,3 14,7 14,7
- (1,5) (0,7) (2,7) (1,8)
Estad I 0,8686 0,715 0,4844 0,6803
stado cvi Casado(a)/Unio | 15,4 15 13,3 14,2
n libre (1,1) (1,4) (2,2) (1,2)
Menos del | 14,3 14,7 12 12,4
bachillerato (1,7) (1,3) (1,3) (1,3)
Técnico 14,9 16 16 14,2
: . (1,7) (0,7) ¢ L(2) ¢ (0,7) .
Nivel escolaridad S 16 0,2744 16 0,03314 16 0,0758 16,4 0,0006
(0,9) (0,7) (2) (1,2)
Posgrado 16 15,3 15,3 13,8
(0,4) (0,5) (2) (1,4)
No recibe | 16,6 17 17,3 17,1
ingresos (0,9) (1,3) (0,5) (1,4)
16.3 16.3 17,3 16,4
Menos de 1 smlv (1.1) (0,6) (0,5) (1,6)
16.3 15,7 14,7 15,8
Entre 3y 4 smlv ! ! !
Ingresos ©3) | 43537 05 | o51qc LB T g a3ac  [L7) f g 5105
economicos Entre 2y 3 smiv 16 15,3 14 15,8
(0,2) (1) (1,2) (0,5)
, 14,9 15,3 13,3 14,7
Masdedsmlv | (o,5) (0,5) 2,7) (0,8)
Entre 1y 2 smiv 14,6 14,3 12 12,7
(1,6) (1,7) (2) (1,2)
Trabaja 15,4 16 16 14,7
(1,2) (1) (2,7) (1,2)
Situacidn laboral . 16 14,7 13,3 c 12,9
No Trabaja (1,3) 0,7837 (0,5) 0,3028 (1,3) 0,0766 (1,8) 0,164
Pensionado 15,1 16 13,3 14,9
(0,5) (1) (1,8) (2,7)
Dificultades No (159) (115)’3 (124'27) (114,67)
laborales debido . 0,1028 0,1193 . 0,2784 . 0,0138¢
PEM i 14,3 14,7 13,3 12
(1,7) (1,7) (2,7) (2,2)
No 16 15,7 14,7 14,2
Dificultades (1,1) (0,6) (2,3) (2)
familiares i 15,1 0,6580 15,3 0,8421 11,3 0,1034 14,2 0,8077
(1) (1) (2,7) (1,2)
Tiempo que lleva N 16 15,3 13,3 12,9
ejerciendo 0-1 afios (0,7) 0,5380 (0,5) 0,2012 (0,7) 0,2679 (0,7) 0,2559
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actividades de
15,4 15,3 14,7 14,7
apoyo 1-5 afios ’ ’ ’ ’
(1,2) (0,7) (2) (1,2)
o 15,1 14,3 14 14
e-10anos (3,5) 2.2) (33) 3.2)
" 16,9 16,7 16 16,7
Hi-i>anos (L1) (0,5) 03) 0,8)
16 afos 13,1 14 10,7 16,4
(0) (0) (0) (0)
Tiempo parcial 16 15,3 13,3 14,4
o (0,9) (0,7) (3) (1,7)
Dedicacién diaria 129 16.7 147 122
a las actividades | Medio tiempo (1’1) 0,2352 0 ’7) 0,2278 (2)' 0,8564 (1,8) 0,5037
d 7 7’ 7
€apoyo Tiempo 14,6 15,7 15,3 14,2
completo (0,9) (0,9) (1,5) (1,7)
¢Hay otras Si 16 15,3 14,7 14,7
personas que (1,1) (0,9) (2) (1,6)
1 282 72 204
apoyen el No 15,1 0,8169 15,3 0,528 14 0,90 13,3 0,520
cuidado? (0,6) (0,7) (1,8) (1,3)
é¢Ha recibido No 16 16 16 15,6
educacién o (1,1) (1,3) (2,3) (1,8)
capacitacion
sobre la c c
enfermedad vy los Si 15,1 0,8900 15,3 0,2068 13,3 0,0683 14,2 0,0802
cuidados que (1,1) (0,8) (2,7) (1,2)
requiere la
persona con EM?

2La puntuacién de cada una de las dimensiones del WHOQOL-BREF utilizé la transformacion de 4 a 20. Otros estudios usan
de 0-100. "mediana (Me) y desviacién cuartil (DQ); € p<0,1, PEM (persona con EM).

DISCUSION

El estudio muestra que los cuidadores de la persona
con EM son principalmente mujeres, casadas que
cuidan a sus cényuges o madres de la persona con
EM, como se reportan en otros estudios”*°. No
obstante, el perfil de estos cuidadores difiere con
otros estudios porque en su mayoria, tienen mayor
nivel educativo, trabajan, aunque con ingresos
econdmicos bajos y contaban con apoyo para el
cuidado de la persona con EM. La persona con EM,
por su parte, en su mayoria trabajaba y presentaba
un nivel de discapacidad bajo.

La ausencia de sobrecarga de cuidado,
predominante para este grupo de cuidadores, es
llamativo. Aunque, se habia reportado menor carga
de cuidado para los familiares de pacientes con EM
frente a los de otras condiciones neuroldgicas?. No
obstante, difiere de los hallazgos provenientes de
otros estudios con cuidadores de personas con

EM*1923 y enfermedades crénicas en general>*.

Este grupo de cuidadores prioritariamente
realizaban actividades de acompafamiento, soporte
emocional, apoyo en las tareas fuera del hogar,
apoyo en las tareas del hogar correspondiente a que
las personas con EM cuidadas padecian EM de tipo
recurrente y su nivel EDSS obtuvo una media de 1,
por lo que las demandas en la atencién de cuidado
no son equiparables a las de cuidadores de personas
con EM progresiva y mayor nivel EDSS. Las mujeres
reportaron indices de sobrecarga ligera e intensa, en
comparaciéon con los hombres que manifestaron
ausencia de sobrecarga en su mayoria, esto
contrasta con Maguire y Maguire®, donde la mayor
carga de cuidado la reportaron los hombres. De
acuerdo con Macias et al° la sobrecarga de cuidado
surge de factores estresantes financieros,
emocionales, sociales y fisicos, producto del
impacto de asumir el rol de cuidado de una persona
con EM y sus demandas por el nivel de discapacidad.
El estudio permite apoyar esa hipdtesis de manera
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opuesta pues el grupo de cuidadores aparece sin
sobrecarga  por variables socioeconémicas
favorables y la condicidn de la persona con EM.

El AS percibido es bueno, especialmente para
cuidadores con mejores ingresos econdmicos o
estabilidad laboral; que reciben apoyo de otras
personas para el cuidado; con nivel educativo
universitario o técnico y que tienen alguna creencia
religiosa; caracteristicas que son comunes en
cuidadores con baja sobrecarga de cuidado®®, Los
hombres perciben mayor AS, en comparacién con
las mujeres, lo cual coincide con estudios
previos®3?7; por el contrario, sorprende que los
cuidadores que recibieron educacién sobre la
patologia tengan menor percepcion de apoyo social
comparados con aquellos que no lo recibieron, lo
cual difiere con lo reportado en la literatura®”2%, Tal
vez, la educacion hace una toma de consciencia
sobre las necesidades y el futuro de la EM por lo que
se podria prever un AS insuficiente para el futuro.
Dato que requerird se explorado en profundidad
para futuros estudios con cuidadores que aun no se
enfrentar a las dificultades de la discapacidad del
paciente.

La CV del grupo de cuidadores, en términos
generales fue buena en los cuatro dominios muy de
la mano con la ausencia de sobrecarga y buen AS en
la mayoria del grupo. De esta manera se demuestra
de forma opuesta lo que la literatura reporta que la
sobrecarga de cuidado y el AS percibido del cuidador
de la persona con EM influye sobre su Cv3910.1213,23
Di Cara et al*® y Algahtani et a/*® mencionan que el
impacto de la enfermedad y la posibilidad de un
agravamiento de esta se asocia con menor CV del
cuidador y Bayen et al,° indican que ser cuidador
implica una mala CV de vida en la dimensién mental
y fisica. Para este grupo de cuidadores, sucede lo
contrario pues hay menor demanda de cuidado por
la condicidon de la persona con EM, cuentan con
apoyo, ademas de tener una motivacién de amor
para el cuidado. Seran necesarios estudios con
cuidadores de personas con EM con diferentes fases
de la enfermedad y niveles de discapacidad. Los
resultados son similares a otros estudios, donde los
hombres presentaron mejor CV comparada con la
reportada con las mujeres®%3°  Ademds, los
cuidadores sin dificultades laborales y familiares,

con un tiempo parcial de dedicacién al cuidado y
que reciben apoyo de otras personas para el
cuidado presentan una mejor CV.

Respecto a la percepcién de baja CV, sorprendié que
lo cuidadores que recibieron algun tipo de
educacion o capacitacion sobre la enfermedad
manifestaran tener baja CV especialmente en la
dimension de relaciones sociales, aunque estudios
han descrito la importancia de que los cuidadores
reciban formacién para contribuir a una mejor
CV16, este hallazgo puede relacionarse con el
hecho de que al ser conscientes de las actividades y
del proceso de cuidado, los cuidadores reconocen
los cambios que este proceso trae en su rol
sintiéndose menos culpables de aceptar que el
impacto de la EM pueda transformar su vida y su CV.
De esta manera se hace imprescindible el AS para el
cuidador pues ayuda en el proceso de
afrontamiento, diminucién de la carga y finalmente
a fortalecer su Cv&141631,

El estudio muestra como condiciones
sociodemograficas favorables, AS y las condiciones
del familiar cuidado, redundan en menos CCy mejor
CV. Elementos importantes para la practica de los
equipos interdisciplinarios en la atencién de la
persona con EM vy sus familias’. Para futuros
estudios, se sugiere la elaboracion de modelos
predictivos de CV relacionados con la sobrecarga de
cuidado y AS percibido, en cuidadores de personas
con EM donde se discriminen los niveles de
discapacidad de la persona con EM y el tipo de EM.
Ademas, de los predictores recientes de CV de los
cuidadores como edad, la funcion emocional, la
espiritualidad, la CV del paciente y las emociones
frente al cuidado’. Una limitacién del estudio estd
relacionada con una muestra intencionada pequefia
gque no permitid correr otro tipo de analisis
estadisticos, ademads, que las personas con EM
cuidadas resultaron, en su mayoria, con bajo grado
de discapacidad, no obstante, requerian de los
cuidadores.

CONCLUSION
Los cuidadores familiares de personas con EM

atendidos en el hospital de cuarto nivel, en su
mayoria, estan sin sobrecarga del cuidado, cuentan
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con apoyo social y buena calidad de vida lo que se
relaciona con caracteristicas socioecondmicas
favorables, motivacion de amor para el cuidado y
condiciones del familiar con EM que presentdé EM
recurrente y baja discapacidad.
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