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RESUMEN

Objetivo: Describir el perfil y la Percepción de carga de la enfermedad en personas con enfermedad crónica e 
identificar correlaciones entre la Percepción de carga reportada y las variables sociodemográficas y de cuidado de 
la persona. Material y Método: Estudio cuantitativo, descriptivo correlacional de corte transversal realizado con 
una muestra de 240 personas con enfermedad crónica en tres instituciones de salud. Se midió la Percepción de 
carga de la enfermedad con el instrumento Carga de la Enfermedad Crónica para el Paciente GCPC-UN y las 
variables sociodemográficas de los participantes con una encuesta de caracterización. Para el análisis de los datos 
se usó estadística descriptiva y para identificar las correlaciones se usó el estadístico Rho de Spearman. Resultados: 
Sobre la Percepción de carga se encontró que hay mayor impacto de la enfermedad en el Disconfort físico del 
paciente, seguido del impacto en los Aspectos socioculturales y familiares y, finalmente, en el Sufrimiento 
emocional y espiritual. La Percepción de carga de la enfermedad se relacionó con la edad (r= -,173; p= 0,007), 
el tiempo con la enfermedad (r= -,182; p= 0,005) y el número de horas de cuidado diario (r= ,357; p= 0,000). 
Conclusión: Las personas con enfermedad crónica perciben carga por la enfermedad principalmente en lo 
relacionado con el Disconfort físico que esta genera. Existe una asociación entre la Percepción de carga de la 
enfermedad con variables sociodemográficas como la edad, el tiempo con la enfermedad y las horas de cuidado 
diario. En este caso los profesionales de la salud deben prestar atención a la atención integral de los pacientes 
con enfermedad crónica en todas sus dimensiones. 

Palabras clave: Carga de la enfermedad; Enfermedad crónica; Síntomas concomitantes; Evaluación de síntomas; 
Pacientes.
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ABSTRACT

Objective: To describe the profile and Perception of cost of illness among people with chronic disease and to 
identify the correlations between the reported cost and the socio-demographic and care variables of the patient. 
Material and Method: A quantitative, cross-sectional, descriptive, correlational study conducted with a sample 
of 240 people with chronic disease in three healthcare institutions. The Cost of illness perception was measured 
using the instrument Chronic Disease Burden for the Patient GCPC-UN and a characterization survey for 
the socio-demographic variables of the participants. For the data analysis, descriptive statistics were used and 
the Spearman’s Rho to identify correlations. Results: Regarding perception of cost, it was found that there is a 
greater impact on the disease in the Physical discomfort of the patient, followed by the impact on Sociocultural 
and family aspects and, finally, on Emotional and spiritual suffering. Cost of illness was related to age (r = -.173; 
p = 0.007), time with disease (r = -.182; p = 0.005) and the number of hours of daily care (r = .357; p = 0.000). 
Conclusion: People with chronic disease show Cost of illness mainly related to the Physical discomfort that it 
generates. There is a relationship between Cost of illness and socio-demographic variables such as age, time with 
disease and hours of daily care. Healthcare professionals should thus pay attention to the comprehensive care of 
patients with chronic disease in all its dimensions.

Keywords: Cost of illness; Chronic disease; Concomitant symptoms; Symptom assessment; Patients.

RESUMO

Objetivo: Descrever o perfil e a Percepção de carga da doença em pessoas com doença crônica e identificar 
a correlação entre os efeitos reportados e as variáveis sociodemográficas e de cuidado das pessoas. Material e 
Método: Estudo quantitativo, descritivo correlacional, de corte transversal realizado com uma amostra de 240 
pessoas com doença crônica, em três instituições de saúde. A Percepção de carga da doença foi medida com o 
instrumento Carga da Doença para o Paciente GCPC-UN e as variáveis sociodemográficas dos participantes 
com uma pesquisa de caracterização. Para analisar os dados foi utilizada a estadística descritiva e para identificar 
a correlação utilizou-se o estadístico de Rho de Spearman. Resultados: Em relação à Percepção de carga da 
doença, identificou-se que existe maior impacto na doença no Desconforto físico do paciente, seguido do 
impacto nos Aspectos socioculturais e familiares e, finalmente, no Sofrimento emocional e espiritual. A 
Percepção de carga da doença teve relação com idade (r= -,173; p= 0,007), tempo com a doença (r= -,182; p= 
0,005) e o número de horas de cuidado por dia (r= ,357; p= 0,000). Conclusão: As pessoas com doença crônica 
apresentam Carga da doença relacionada, principalmente, com o Desconforto físico que produz. Existe uma 
relação entre a Percepção de carga da doença e as variáveis sociodemográficas como idade, tempo com a doença 
e horas de cuidado por dia. Os profissionais da saúde, neste caso, devem prestar atenção ao cuidado integral dos 
pacientes com doença crônica em todas suas dimensões.

Palavras-chave: Carga da Doença; Doença crônica; Sintomas concomitantes; Avaliação de sintomas; Pacientes. 

Fecha de Recepción: 14/01/2019		  Fecha de Aceptación: 09/07/2019

INTRODUCCIÓN

Las enfermedades crónicas (EC) han sido calificadas 
como una epidemia mundial que aportará 55 
millones de defunciones en 2030, deteriorando el 
desarrollo económico y social de todos los países del 
mundo. El plan de acción mundial para el control 

de las enfermedades crónicas se propone como 
meta acelerar la reducción de la carga a 2020, con 
una visión que pretende eximir la carga evitable 
de dichas enfermedades en busca de alcanzar 
salud y productividad, como medios para superar 
obstáculos para el desarrollo socioeconómico(1). 
En 2016 se reportó un crecimiento rápido de 
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años vividos con discapacidad, relacionado 
con enfermedades no transmisibles, debido al 
crecimiento y envejecimiento poblacional, lo 
que prevé un aumento en el costo y demanda de 
servicios socio-sanitarios(2). 

De forma tradicional, la carga ha sido medida a 
partir de indicadores de morbilidad, mortalidad y 
discapacidad(3, 4), sin embargo, en virtud de que este 
fenómeno no solo afecta el desarrollo económico de 
los países, sino también el desarrollo social, merece 
ser explorado desde abordajes más integrativos que 
permitan describir el peso que la enfermedad ejerce 
sobre las personas que la sufren(5, 6). 

La carga de la EC para el paciente es definida 
por Sánchez et al.(7), como el juicio que la persona 
hace sobre el sufrimiento emocional y espiritual, 
el disconfort físico y la alteración socio-familiar 
y cultural, derivados de la vivencia de la EC, en 
términos de frecuencia, intensidad y percepción 
de amenaza. Bajo esta perspectiva, en Colombia se 
genera carga en las personas, principalmente, debido 
a las enfermedades cardiovasculares y el cáncer, las 
cuales tienen las principales tasas de morbilidad y 
mortalidad con indicadores que rondan el 51% del 
total de las muertes en el país. Por ejemplo, en el 
estudio de Carrillo et al.(8) en 2017, se reportó que 
los pacientes con cáncer gástrico reportaban una alta 
carga emocional evidenciada por tristeza, angustia 
e incertidumbre; una carga física manifestada 
en las molestias gastrointestinales, agotamiento 
y debilidad y una carga socio-familiar debido a 
dificultades laborales y económicas. 

En este contexto, cuidar a una persona con 
EC exige al profesional de enfermería entender 
que la carga es un constructo multidimensional 
que puede generar mayor o menor impacto en 
la persona, no solo debido al tipo de enfermedad 
que se padezca, sino también, debido a otras 
condiciones que caracterizan a la persona, como su 
entorno, relaciones sociales, edad, nivel económico 
o educativo, apoyo social percibido y condiciones 
del sistema de salud, entre otras. De acuerdo a lo 
anterior, es importante que durante el abordaje de 
la carga de la EC, no solo se aborde lo relacionado 
con la carga física que genera la enfermedad, sino 
que se tengan en cuenta los demás aspectos que 
la influencian, con el fin de hacer un abordaje 
holístico del sujeto de cuidados. Las condiciones de 
carga de la enfermedad de personas que padecen 
afecciones crónicas de salud son distintas a las 

de otros tipos de poblaciones(7), por esta razón el 
presente estudio tuvo como objetivo describir el 
perfil y la percepción de carga de enfermedad de 
personas con EC e identificar correlaciones entre las 
características sociodemográficas y del cuidado con 
la Percepción de carga de la enfermedad reportada.

MATERIAL Y MÉTODO

Tipo de estudio y unidad de análisis: Estudio de 
abordaje cuantitativo, descriptivo y correlacional 
de corte transversal realizado durante el año 2018 
cuya unidad de análisis estuvo constituida por 
personas mayores de edad con diagnóstico de EC 
por un periodo mayor de seis meses y que pudieran 
comunicarse.

Población y muestra: El estudio se realizó en la 
ciudad de Bogotá, Colombia, en tres instituciones 
de salud: la primera, de atención a personas con 
diversas patologías; la segunda, de atención a 
personas con cáncer; y la tercera, una asociación de 
personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA). 
Estas instituciones se escogieron debido a que en su 
visión institucional, el cuidado de las personas con 
EC era uno de sus ejes y, así mismo, en su área de 
atención de este tipo de pacientes eran referentes 
para la ciudad. 

La muestra se calculó considerando una 
correlación bivariada con una prueba a dos colas, 
un coeficiente de correlación como hipótesis 
alternativa de 0,23, probabilidad de error tipo 1 
de 0,05 y poder del 95%, dando como resultado 
una muestra de 239 participantes. El coeficiente de 
correlación se tomó de los resultados de un estudio 
preliminar en el que se validó el instrumento(7). 

Debido a la dificultad que tuvieron los 
investigadores para acceder a los registros de 
la población de pacientes con EC en las tres 
instituciones y como consecuencia, aplicar un 
muestreo aleatorio, se optó por un muestreo por 
conveniencia con aquellas personas con EC que 
asistían diariamente a las instituciones de salud 
señaladas, durante los días hábiles de trabajo y en 
horario de 7 a.m. a 12 p.m.  Para reclutarlas se 
invitó a participar a 299 sujetos, 90 de los servicios 
de hospitalización, 172 de consulta externa y 37 
de urgencia. De ellas, 59 personas no participaron 
debido a que reusaron participar, ya habían sido 
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abordadas en otro de los servicios o no cumplían los 
criterios de inclusión: tener un deterioro cognitivo 
relacionado con la enfermedad o tratamiento y 
que no se pudieran comunicar o responder a las 
preguntas. Así, la muestra final estuvo constituida 
por 240 personas. 

Recolección de datos: Para identificar las 
características de las personas con EC se utilizó 
la Encuesta de Caracterización del Paciente con 
Enfermedad Crónica (GCPC-UN-P)(9), que tiene 
validez facial y de contenido para Colombia. 
Esta encuesta indaga aspectos relacionados con 
el perfil sociodemográfico de la persona como 
edad, nivel educativo, tiempo con la enfermedad 
y estado civil.  También incluye el perfil PULSES 
(Estabilidad patológica, Utiliza miembros 
superiores, Locomoción, capacidad Sensorial, 
Eliminación, actividad Social), que valora el grado 
de funcionalidad que tiene la persona con EC. 
Puntajes menores de 6 señalan total independencia 
de la persona, puntajes de 6 hasta 8 indican baja 
dependencia, puntajes de 9 a 11 indican compromiso 
moderado de la funcionalidad y mayores a 12 un 
compromiso severo de la funcionalidad. 

Para medir la percepción de carga de la 
enfermedad, se utilizó el instrumento Carga de 
la Enfermedad Crónica para el Paciente (GCPC-
UN), desarrollado a partir de la Teoría de 
Manejo del Síntoma(10) y la Teoría de Síntomas 
Desagradables(11). El instrumento consta de 48 
ítems distribuidos en tres dimensiones con una 
escala tipo Likert con 4 opciones de respuesta que 
van desde 0 a 3 puntos: 15 ítems corresponden a 
la dimensión Sufrimiento emocional y espiritual 
que puntúan de 0 a 45 puntos; 18 a Disconfort 
físico con una puntuación de 0 a 54; y 15 ítems a 
Alteraciones socio-familiares y culturales con una 
puntuación de 0 a 45. La medición de los ítems 
se hace en términos de la frecuencia, la intensidad 
o el grado de fuerza con que dicha condición se 
presenta y la percepción que tiene el paciente 
respecto a que si esta condición amenaza su vida. 
Puntuaciones elevadas indican mayor Percepción 
de carga para el paciente. El instrumento cuenta con 
pruebas de validez y confiabilidad para Colombia, 
reportando un Alfa de Cronbach de 0,925(7). En 
esta investigación el instrumento tuvo un valor de 
0,86. 

Procedimiento: El proyecto contó con el aval ético 
de la Universidad Nacional de Colombia y de las 
tres instituciones de salud donde se recolectó la 
muestra. La aplicación de los formatos fue realizada 
por dos profesionales de enfermería, auxiliares de 
investigación, quienes se entrenaron previamente 
en los objetivos del proyecto y en la aplicación 
de los instrumentos. Para disminuir el sesgo por 
conveniencia y tener un mayor rango de captación, 
las personas con EC fueron invitadas a participar en 
las salas de espera de los servicios de consulta externa, 
hospitalización y urgencia de las instituciones donde 
asistían. Una vez estos manifestaban interés, el 
auxiliar de investigación verificaba la historia clínica 
del paciente para verificar el cumplimiento de los 
criterios de inclusión y ayudaba a esclarecer dudas 
sobre el proyecto previo a firmar el consentimiento 
informado. Después de ser incluidos en el estudio 
se programaba una cita para la aplicación de los 
instrumentos en un espacio de privacidad para los 
participantes.  En promedio el tiempo estimado 
para la aplicación de los instrumentos fue de 30 
minutos. Para evitar sesgos de información, los 
auxiliares de investigación se adhirieron a un manual 
de procedimientos de aplicación del instrumento y 
un protocolo de digitación de los datos. Además, 
se realizó un control interno para hacer control al 
dato, que permitió auditar el 10% del total de las 
encuestas. 

Análisis de los datos: Los datos recolectados 
fueron sistematizados en Microsoft Excel® 2013, y 
analizados en el software SPSS versión 23. No se 
identificaron datos ausentes y para evitar sesgos en 
el procesamiento de los datos, el investigador que 
los procesó estuvo ajeno al proceso de recolección. 
Las variables categóricas fueron tratadas con 
frecuencias relativas, las variables continuas fueron 
tratadas mediante la construcción de intervalos de 
confianza del 95%, media y desviación estándar. La 
variable principal, carga de la enfermedad, se midió 
como cuantitativa de razón.

Las correlaciones fueron realizadas entre la 
variable carga de la enfermedad y las variables socio-
demográficas de los participantes. Para estos análisis 
se usó el estadístico Rho de Spearman, dado que 
después de realizar los análisis de normalidad no se 
contó con ajuste al modelo Gaussiano. Aunque el 
coeficiente de correlación para las pruebas se fijó en 
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0,23, el sistema arrojó correlaciones positivas por 
debajo de este valor.  Dada la necesidad de establecer 
asociaciones entre la carga de la enfermedad 
y el perfil del paciente con sus características 
sociodemográficas, ninguna variable se tomó 
como variable de confusión en el desarrollo de las 
correlaciones. Las variables de confusión como el 
deterioro cognitivo o la capacidad para comunicarse 
fueron controladas a través de los criterios de 
inclusión.

RESULTADOS

Perfil sociodemográfico y de cuidado de las 
personas con EC y Percepción de carga de la 
enfermedad: La Tabla 1 presenta las características 
de las 240 personas con EC que se incluyeron 
en el estudio. Los datos representan una muestra 
heterogénea de la población, que varía desde el 

tipo de enfermedad al nivel educativo. De forma 
general, la población de este estudio estuvo 
constituida por mujeres en un 68%; acerca de la 
edad se encontró que los rangos oscilaban entre 
61 y 65 años (intervalo de confianza 95%); que 
en su mayoría son pacientes con un compromiso 
leve de funcionalidad (91,25%), pluripatológicos 
(47,50%), con un grado máximo de escolaridad 
de nivel primario (47,92%), mayormente casados 
(30,42), cuya principal ocupación es en labores del 
hogar (64,17%) y un nivel socioeconómico muy 
bajo (39,58%). 

Respecto a las variables de cuidado representadas 
por el tiempo con la EC y el número de horas que 
requiere de cuidado se encontró que el tiempo con 
la enfermedad estaba entre los 105,46 y los 137,30 
meses (intervalo de confianza 95%), y el número 
de horas requeridas de cuidado diario entre 3,18 y 
4,92 (intervalo de confianza 95%).

Tabla 1. Características de los pacientes con EC, n=240.

Variables Fr %

Sexo Femenino 163 68
Masculino 77 32

Edad 18-38 16 6,73
39-48 16 6,73
49-58 52 21,67
59-68 52 21,67
69-78 64 26,67
79-98 40 16,63

PULSES (grado de funcionalidad) < a 6 0 0
6 a 8 219 91,25
9 a 11 17 7,08
12 a 24 4 1,64

Tipo de Enfermedad Cáncer 23 9,58
ELA 15 6,25
Hipertensión arterial 32 13,33
Pluripatológico 114 47,5
Artritis - Artrosis 10 4,17
Diabetes 11 4,58
EPOC 7 2,92
Otras 28 11,67
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Variables Fr %

Grado máximo de escolaridad Analfabeta 41 17,08
Primaria 115 47,92
Secundaria 45 18,75
Técnico 15 6,25
Pregrado 15 6,25
Posgrado 9 3,75

Estado Civil Casado(a) 73 30,42
Separado(a) 33 13,75
Soltero(a) 52 21,67
Unión libre 24 10
Viudo(a) 58 24,17

Ocupación Empleado(a) 33 13,75
Estudiante 6 2,5
Hogar 154 64,17
Pensionado 6 2,5
Trabajo independiente 41 17,08

Nivel socioeconómico Muy Bajo 96 40
Bajo 70 29,6
Medio 68 28,3
Alto 6 2,08

Respecto a la Percepción de carga de la 
enfermedad de la persona con EC, la Tabla 2 
presenta los valores alcanzados por dimensiones y 
en términos de frecuencia, intensidad y amenaza. Al 
respecto, se encontró que la dimensión Disconfort 
físico, en términos de frecuencia (= 19,32), 
intensidad (= 11,91) y amenaza (= 9,78), obtuvo 
los puntajes más elevados dentro de la escala; en 
contraste, la dimensión Sufrimiento emocional 
y espiritual obtuvo los puntajes más bajos en la 
frecuencia (= 12,07), intensidad (= 5,93) y 
amenaza (= 4,66). 

A continuación se presentan los valores 
alcanzados en los ítems de cada una de las 3 
dimensiones que conforman la Percepción de carga 
de la enfermedad, según frecuencia, intensidad y 
amenaza:
1.	 Sufrimiento emocional y espiritual: En la 

Tabla 3 se observa que el ítem Preocupación 
fue el que presentó las puntuaciones más altas 
(= 1,5), seguido por la Labilidad relacionada 

con la enfermedad (= 1,3). Por el contrario, 
el ítem Vergüenza es el que los participantes 
puntuaron con valores más bajos (= 0,3). 

2.	 Disconfort físico: En la Tabla 4 encontramos 
que el ítem Dolor fue el síntoma que se presentó 
con más frecuencia (= 1,7), mayor intensidad 
(= 1,1) y que más amenaza (= 1,0) representó 
para la vida en los participantes. La alteración 
de la función motora fue el segundo síntoma 
con más frecuencia (= 1,6). 

3.	 Alteraciones socio-familiares y culturales: 
La Tabla 5 permite observar que los ítems que 
generan más carga en los participantes son: 
Cambio en las costumbres (= 1,9), seguido 
por Dependencia económica (= 1,6) y 
Alteración laboral (= 1,4). 

Correlación entre Características sociodemo-
gráficas y de cuidado con la Percepción de 
carga de la enfermedad en personas con EC: Se 
encontró una correlación entre una de las variables 

Continuación Tabla 1.
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Tabla 2. Valores de la Percepción de carga de la enfermedad distribuidos por dimensiones según frecuencia, intensidad 
y amenaza (n=240 / IC=95%).

Dimensiones

Frecuencia Intensidad Amenaza

Media SD Media SD Media SD

Sufrimiento emocional y 
espiritual 12,07 7,16 5,93 7,71 4,66 6,02
Disconfort físico 19,32 8,29 11,91 9,55 9,78 7,12
Alteraciones socio familiares 
y culturales 13,02 7,91 8,3 8,13 5,75 5,27

Tabla 3. Valores de la Percepción de carga de la enfermedad según ítems de la dimensión Sufrimiento Emocional y 
Espiritual (n=240 / IC=95%).

Ítem 

Frecuencia Intensidad Amenaza

Media SD Media SD Media SD

Abandono 0,4 0,7 0,2 0,6 0,1 0,6
Preocupación 1,5 0,8 0,8 1,0 0,7 0,9
Angustia 1,1 0,9 0,5 1,0 0,4 0,8
Baja autoestima 0,6 0,9 0,2 0,7 0,2 0,6
Desconfianza 0,4 0,8 0,2 0,6 0,2 0,6
Desesperanza 0,4 0,7 0,1 0,5 0,1 0,5
Culpa 0,6 0,8 0,3 0,8 0,2 0,6
Incertidumbre 0,7 0,9 0,4 0,9 0,3 0,7
Labilidad 1,3 0,9 0,6 0,9 0,5 0,9
Melancolía 1,0 0,8 0,5 0,9 0,4 0,8
Tristeza 1,0 0,9 0,5 0,9 0,3 0,7
Pérdida de identidad 1,2 0,9 0,6 1,1 0,4 0,7
Temor 0,7 0,8 0,3 0,8 0,2 0,7
Vergüenza 0,3 0,7 0,2 0,7 0,1 0,4
Disminución capacidad 
intelectual 0,9 0,8 0,5 0,9 0,5 0,9

sociodemográficas (edad) y las dos variables de 
cuidado (Tiempo con la enfermedad y Número de 
horas de cuidado diario) con la Percepción de carga 
de la enfermedad. En la Tabla 6 se observa que el 
mayor nivel de correlación se dio entre el Número 

de horas de cuidado diario con el Disconfort físico 
(Rho= 0,410), seguido por la correlación entre 
la Edad y el Sufrimiento emocional y espiritual 
(Rho= -0,267).
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Tabla 4. Valores de la Percepción de carga de la enfermedad según ítems de la dimensión Disconfort Físico 
(n=240 / IC=95%).

Ítem 

Frecuencia Intensidad Amenaza

Media SD Media SD Media SD

Cansancio 1,5 0,9 1,0 1,1 0,7 0,9
Alteraciones cutáneas 0,7 1,0 0,3 0,8 0,3 0,7
Alteración en actividades diarias 1,3 1,1 0,9 1,2 0,6 0,9
Alteración funcionalidad motora 1,6 1,0 1,0 1,1 0,8 0,9
Alteración sensorial 1,1 1,0 0,6 0,9 0,6 1,0
Debilidad 1,2 0,9 0,7 1,1 0,5 0,8
Desfiguración 0,8 0,9 0,5 0,9 0,3 0,7
Alteraciones en la comunicación 0,3 0,7 0,2 0,7 0,2 0,6
Alteración en la sexualidad 0,5 0,9 0,3 0,8 0,2 0,5
Dolor 1,7 1,0 1,1 1,1 1,0 1,0
Fatiga 1,3 0,9 0,8 1,2 0,5 0,8
Alteración del equilibrio 1,2 1,1 0,8 1,1 0,7 1,1
Alteraciones del sueño 1,0 0,9 0,5 0,9 0,5 0,9
Molestias gastrointestinales 1,1 0,9 0,6 1,1 0,5 0,9
Molestias urinarias 0,8 1,0 0,5 1,0 0,5 0,9
Molestias respiratorias 1,0 1,1 0,7 1,1 0,6 1,1
Molestias osteomusculares 1,5 1,0 1,0 1,1 0,9 1,0
Cambios de peso 0,9 0,8 0,4 0,9 0,3 0,8

Tabla 5. Valores de la Percepción de carga de la enfermedad según ítems de la dimensión Alteraciones socio-familiares 
y culturales (n=240 / IC=95%).

Ítem 
Frecuencia Intensidad Amenaza

Media SD Media SD Media SD

Aislamiento 0,5 0,8 0,2 0,7 0,1 0,4
Alteración dinámica familiar 1,0 0,9 0,5 0,9 0,3 0,6
Alteración del rol en la familia 0,5 0,8 0,2 0,7 0,2 0,5
Alteración laboral 1,4 1,2 1,0 1,2 0,8 1,1
Impacto en el cuidador 0,8 0,9 0,5 1,0 0,2 0,6
Dependencia económica 1,6 1,2 1,3 1,3 1,1 1,2
Alteración en actividades recreativas 0,9 0,9 0,4 0,9 0,3 0,7
Afectación en la interacción social 0,6 0,9 0,3 0,8 0,2 0,6
Discriminación 0,3 0,7 0,2 0,6 0,1 0,5
Cambio en las costumbres 1,9 1,0 1,3 1,1 0,7 0,9
Estigmatización 0,3 0,7 0,2 0,7 0,1 0,5
Limitación de la movilidad 0,9 1,0 0,5 1,0 0,4 0,8
Alteración del estatus social 0,5 0,9 0,4 0,9 0,2 0,6
Sometimiento 0,5 0,8 0,3 0,8 0,2 0,5
Dificultades económicas 1,4 1,0 1,0 1,2 0,9 1,1
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DISCUSIÓN

Sobre los niveles de Percepción de carga de la 
enfermedad, llamó la atención un mayor reporte de 
la carga física comparado con las otras dimensiones, 
debido, probablemente, a la dificultad para 
reconocer la carga no física, pues el no contar con 
una manifestación corporal fácilmente reconocible, 
dificulta la identificación del factor que produce 
carga. Este hallazgo es coherente con lo reportado 
por Palma et al.(12), quienes, en el campo de los 
síntomas, encontraron que los pacientes crónicos 
tenían mayor dificultad en autoinformar síntomas 
psicológicos y sociales que cuando se trataba de 
síntomas físicos, sumado a una alta discordancia 
en la valoración de estas dimensiones entre los 
profesionales y los pacientes. A pesar de que este 
estudio no revela mayor afectación en estas áreas, la 
literatura ha evidenciado que la percepción de carga 
emocional, espiritual, social, familiar y cultural, es 
un problema frecuente para las personas con EC(13-15) 
y de relevancia clínica para los profesionales de salud, 
que deben procurar el reconocimiento y el reporte 
de la carga de la enfermedad con el fin de brindar 
abordajes de atención más integradores, que vayan 
más allá de asistir solo la carga física y/o manejar 
los síntomas. 

Otro hallazgo relevante es el puntaje superior 
de reporte de carga en términos de Frecuencia 
respecto de los puntajes en Intensidad y Amenaza, 
situación que se puede presentar por la complejidad 
en la configuración del significado de la experiencia 
de carga de la enfermedad. En efecto, en primera 
instancia, para la persona es más fácil identificar la 
ocurrencia o frecuencia de eventos que lo cargan, y el 
paso a evaluar un evento en términos de intensidad 
y amenaza, es un proceso más complejo que 
implica procesos cognitivos en los que interactúan 
factores como el estatus cognitivo, la capacidad 
sensorial, la exposición repetida a variados eventos, 
las creencias y el entorno(10, 16). Según lo anterior, 
es imperativo ampliar la investigación y el abordaje 
profesional sobre los factores contextuales en todas 
las dimensiones aquí señaladas, con el propósito 
de desarrollar intervenciones multimodales que 
respondan a la complejidad de la experiencia de 
carga de la enfermedad(17). 

En cuanto al sufrimiento emocional y espiritual, 
se observó una mayor expresión de carga en 
términos de preocupación, angustia, labilidad, 
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melancolía, tristeza y pérdida de identidad. En 
otros estudios como el de Alpert(18) se muestra 
un comportamiento similar en pacientes con falla 
cardiaca, donde había un alto distrés emocional 
caracterizado por ansiedad y baja motivación. En 
su estudio estos autores discuten la importancia 
de identificar y manejar la carga emocional en los 
pacientes, ya que la misma impacta en la habilidad 
de la persona para afrontar y manejar las actividades 
de la vida diaria, dentro de las que se encuentra el 
autocuidado y la adherencia a los tratamientos. Así 
mismo, para el manejo de estos síntomas de tipo 
emocional, la literatura recomienda identificar si 
estos requieren una intervención de tipo individual, 
por grupos de síntomas o por un síntoma centinela, 
que al intervenirse mejore la experiencia de los 
demás(19). 

La mayor carga física se presentó en términos 
de cansancio, alteración en la capacidad de realizar 
las actividades de la vida diaria, alteración de 
la funcionalidad motora, alteración sensorial, 
debilidad, dolor, fatiga, alteraciones del equilibrio 
y sueño, además de molestias gastrointestinales, 
respiratorias y osteomusculares. Dado que el 47% 
de los participantes se clasificaron como pacientes 
pluripatológico, se puede esperar que el reporte de 
carga en la dimensión física sea más alto y de un 
espectro más amplio debido a los síntomas que trae 
cada una de estas enfermedades. De igual manera, 
el reporte de síntomas como el dolor podría estar 
relacionado con la alta prevalencia que este tiene en 
poblaciones con EC, independientemente del tipo 
diagnóstico(20). 

Por su parte, en la dimensión Socio-familiar 
y cultural, la carga se expresó mayormente en las 
alteraciones de la dinámica familiar, afectación 
laboral, dificultades y dependencia económica 
y cambio en las costumbres. Estos resultados 
son explicados por otros estudios(3) señalando 
que el impacto que tiene la EC en el cambio de 
las dinámicas familiares, sobre todo en aquellas 
donde las personas tenían empleos y aportaban 
económicamente al hogar, da lugar, en algunos 
casos, a un cambio de roles dentro de la familia y 
a un aumento de la carga económica debido a los 
gastos relacionados con la enfermedad.

Acorde con Dodd(10), la experiencia del síntoma 
reviste una dinámica compleja por cuanto en ella 
confluyen el dominio de la persona, la salud-
enfermedad y el entorno. En este estudio y 

considerando que el constructo evaluado se deriva 
del modelo de manejo del síntoma, fue relevante 
describir el dominio persona, mediante el perfil de 
quienes padecen EC. Se observaron características 
de los participantes que son relevantes para des-
cribir la Percepción de carga de la enfermedad. 
En primer lugar, el bajo reporte de Percepción de 
carga de enfermedad obtenido puede deberse a que 
el 91,25% de los participantes tenían adecuada 
funcionalidad, aun cuando el 47,5% se clasificó 
como pluripatológico, es decir, con dos o más 
enfermedades crónicas primarias, situación de la 
que se esperaría una mayor disfuncionalidad y, 
por ende, una mayor Percepción de carga de la 
enfermedad(21). Conviene, entonces, que futuras 
investigaciones indaguen sobre el efecto real de la 
condición de pluripatología en la funcionalidad y 
en la carga de enfermedad. 

Así mismo, variables del dominio persona se 
correlacionaron con la carga. Se observó que la edad 
tuvo una correlación negativa, débil y significativa 
con la carga total y la dimensión sufrimiento 
emocional y espiritual, es decir, a mayor edad menor 
carga de enfermedad. Este hallazgo puede explicarse 
a partir de teorías sobre la experiencia, regulación y 
percepción en el proceso de envejecimiento, puesto 
que se ha reportado un patrón positivo relacionado 
con la edad, en la respuesta ante situaciones 
negativas. De esta manera, la percepción de tiempo 
limitado que tienen las personas mayores los lleva 
a ser selectivos emocionalmente y a concentrarse 
en el presente, desarrollando más habilidades de 
regulación emocional(22). 

El tiempo de enfermedad reportó una correlación 
negativa, débil y significativa con la carga total y 
todas sus dimensiones, es decir, a mayor tiempo de 
enfermedad, menor carga. Según otros estudios(23, 24), 
la persona con EC crea una familiaridad con las 
situaciones derivadas de la enfermedad, adopta 
nuevos cambios e incorpora estas a su nuevo estilo 
de vida, dando lugar a que aquello que en un primer 
momento se interpretó como un problema, con el 
paso del tiempo se admite como normal. 

Por su parte, el número de horas diarias que 
la persona requiere para su cuidado presentó una 
correlación positiva, moderada y significativa en 
la carga total y las dimensiones Disconfort físico 
y Alteración socio-familiar y cultural, además de 
una correlación positiva, débil y significativa con 
la dimensión Sufrimiento emocional y espiritual. 
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Según diversos autores(25, 26), el requerir cuidado 
por un gran número de horas al día impacta en la 
dimensión psicológica y emocional de la persona 
con EC, pues el perder la independencia y la 
autonomía en la ejecución de las actividades básicas 
de la vida diaria genera en el paciente sentimientos 
de inutilidad,  frustración, rechazo y enojo, entre 
otros, que pueden influir en la percepción de carga 
que se tiene. Además, también hay afectación en el 
contexto familiar y en la apreciación del paciente de 
sentirse como una carga, como consecuencia de las 
altas demandas de cuidados directos que ocasionan 
cambios en las dinámicas o roles familiares(27).

De las implicaciones prácticas de este estudio 
se deriva la importancia de realizar una valoración 
holística de lo que al paciente le genera carga de su 
enfermedad. Según los resultados encontrados en 
este estudio, podría ser útil profundizar respecto 
del cuidado del paciente referido a los aspectos 
relacionados con la carga física de la enfermedad, 
ya que para este, son los de más fácil exploración 
e identificación. Así mismo, es importante la 
identificación de lo que genera carga en las 
dimensiones emocionales y socio-familiares del 
paciente, puesto que para el caso de las personas 
con EC, la familia y los aspectos psicológicos y de 
estado de ánimo son cruciales en el mantenimiento 
del tratamiento y el afrontamiento de la situación.  

Una limitación de este estudio fue el muestreo 
por conveniencia aun cuando para minimizar sus 
efectos se trató de incluir participantes de varias 
instituciones y asistir a los diferentes servicios 
donde se encontraban las personas con EC. En 

futuras investigaciones conviene conducir estudios 
con muestreo aleatorio y con poblaciones con EC 
específicas, ya que, como lo evidencia la literatura, 
la carga que genera la enfermedad puede llegar a ser 
distinta de acuerdo al tipo de población estudiada. 

CONCLUSIONES

La Percepción de carga de la enfermedad en 
personas con EC mostró que, para las personas 
en este estudio, existe un mayor impacto en la 
dimensión Disconfort físico que en las dimensiones 
de Sufrimiento emocional y espiritual o Alte-
raciones socio-familiar y culturales. Así mismo, 
pacientes con mayor edad y más tiempo con la EC 
presentaron menores niveles de Percepción de carga 
de la enfermedad y aquellos con más necesidades 
de cuidado, representadas en el número de horas 
de cuidado diario, presentaron mayores niveles de 
Percepción de carga de la enfermedad.

Los resultados de este estudio muestran la 
importancia de una identificación adecuada de 
la carga que representa la EC para las personas 
que la padecen, partiendo desde los aspectos más 
tangibles e instrumentales de los cuidados como el 
disconfort físico, hasta aquellos de orden emocional 
y espiritual.

En esta línea de investigación resulta importante 
conocer si las intervenciones de enfermería 
existentes pueden abordar y hacer frente, de forma 
holística, a los diversos aspectos que genera la carga 
de la EC para paciente.
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