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Resumen

Introduccién: El estudio aborda la carga del cuidador, conocida como sindrome
de Burden, y las dificultades econdmicas y psicosociales que enfrentan quienes
cuidan a familiares con condiciones médicas. Objetivo: Determinar la sobrecarga
de los cuidadores en la Fundacion Incluimos con Amor en Medellin. Metodologia:
Estudio cuantitativo, descriptivo de corte transversal, recoleccion de datos
mediante la escala de Zarit para medir la sobrecarga. La poblacion de estudio
incluyd cuidadores primarios de nifhos de 7 a 17 anos con discapacidades,
excluyendo a cuidadores de pacientes mayores de 18 anos y personal de salud que
cumplen el papel de cuidadores. Muestreo de tipo censal, incluyendo a todos los
cuidadores primarios de la fundacion. Resultados: La mayoria de los cuidadores
eran mujeres de 31 a 40 anos, dedicando entre 7 a 15 horas diarias al cuidado. El
77.3% de los cuidadores no presentaban sobrecarga, mientras que el 182%
mostraban sobrecarga intensa. Conclusiones: La investigacion no encontrd
correlacion significativa entre la sobrecarga y tener un cuidador adicional, el tipo
de discapacidad, el diagnostico del paciente o el grado de dependencia.



l U m ] n l Journal of Health Sciences

' Vol.1No.1, July - December, 2024
Science DOI: 10.35997/lumini-science v1il.3

Palabras Clave: Sindrome de sobrecarga del cuidador, estrategias de
afrontamiento, cuidadores principales, programas de apoyo.

Abstract

Introduction: The study addresses caregiver burden, Burden Syndrome, and the
economic and psychosocial challenges faced by individuals caring for family
members with medical conditions. Objective: To determine the caregiver burden
among caregivers at the '"Incluimos con Amor" Foundation in Medellin.
Methodology: This is a quantitative, descriptive, cross-sectional study. Data were
collected using the Zarit scale to measure caregiver burden. The study population
included primary caregivers of children aged 7 to 17 with disabilities, excluding
caregivers of patients older than 18 and healthcare personnel acting as caregivers.
A census sampling approach was used, including all primary caregivers from the
foundation. Results: Most caregivers were women aged 31 to 40 years, dedicating
between 7 to 15 hours daily to caregiving. 77.3% of caregivers showed no burden,
while 18.2% exhibited intense burden. Conclusions: The study found no significant
correlation between caregiver burden and the presence of an additional caregiver,
the type of disability, the patient’s diagnosis, or the degree of dependency.

Keywords: Caregiver burden syndrome, coping strategies, primary caregivers,
support programs.

INTRODUCCION

La carga del cuidador, también conocida como sindrome de Burden, abarca las
dificultades econdmicas y psicosociales que surgen al cuidar a un miembro de la
familia con una condicion médica, quienes asumen esta responsabilidad a
menudo enfrentan cambios en su estilo de vida y sacrificios personales (1). Este
sindrome se caracteriza por un agotamiento mental y ansiedad relacionados con
el cuidado, asi como dificultades fisicas debido a la acumulacion de estresores para
los cuales el cuidador carece de estrategias adecuadas de afrontamiento (2).

La sobrecarga del cuidador ha sido objeto de multiples investigaciones debido a
SUSs repercusiones negativas en la salud fisica, psicologica, relaciones vy
socioecondmicas del cuidador, lo que afecta la calidad de vida (3). Es considerado
un problema de salud publica, ya que el sistema de salud ha mostrado poco interés
en abordar las necesidades de los cuidadores, careciendo de programas
preventivos, educativos y de seguimiento para este grupo vulnerable.

El cuidado de personas con discapacidad suele recaer en la familia o en cuidadores
informales, principalmente mujeres en edades avanzadas, quienes asumen este
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rol por voluntad, necesidad u obligacion, sin recibir capacitacion ni tener
experiencia (4). En los Ultimos afnos, se ha presentado un incremento notable en la
responsabilidad de cuidar a ninos, niRas y adolescentes por parte de personas
mayores, como abuelos u otros familiares (5).

El ndmero de personas dependientes ha aumentado rapidamente, lo que ha
generado un incremento en la cantidad de cuidadores. La dependencia se define
como la necesidad significativa de ayuda para llevar a cabo actividades de la vida
diaria, debido a la falta o pérdida de autonomia fisica, psicolégica o intelectual (6).

La prueba de Zarit es sensible y especifica para detectar la sobrecarga en
cuidadores, su deteccion precoz podria facilitar el desarrollo de programas
preventivos para brindar apoyo tanto al cuidador como al paciente. Los sintomas
del sindrome de sobrecarga del cuidador se manifiestan a nivel fisico, psicoldgico
y emocional (7).

Un estudio en Espaha encontré que el 65% de las mujeres cuidadoras
experimentaban una sobrecarga intensa segun la escala de Zarit, y el 33%
desarrollaban el "sindrome del cuidador", lo que resultaba en una dependencia
hacia la persona que recibe los cuidados y una dedicacion excesiva de tiempo. La
edad promedio de estas mujeres cuidadoras era de 55 anos y su participacion en
el mercado laboral era baja (8).

La discapacidad se entiende como un fendmeno complejo que no solo afecta al
individuo, sino que también esta determinado por el contexto social en el que vive
(9). La teoria del déficit del autocuidado de Dorotea Orem sugiere que los
cuidadores primarios, especialmente aquellos que cuidan a nifos con
discapacidades fisicas y mentales, pueden experimentar una disminucion en las
estrategias de autocuidado debido a la sobrecarga, lo que afecta negativamente
su salud y bienestar (10).

El objetivo principal de esta investigacion es determinar la sobrecarga de los
cuidadores primarios en la Fundacion Incluimos con Amor de Medellin. Ademas,
se plantean objetivos especificos: identificar el tipo de discapacidad de las personas
atendidas por los cuidadores primarios, clasificar el grado de sobrecarga de los
cuidadores en ausente, leve e intenso, y determinar si el tipo de discapacidad
afecta el grado de sobrecarga experimentado por el cuidador. A través de estos
objetivos, se busca responder a la pregunta: ;Como es la sobrecarga de los
cuidadores de la Fundacion Incluimos con Amor?

METODOLOGIA
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Esta investigacion fue de enfoque cuantitativo, de tipo descriptivo de corte
transversal, ya que, se permite analizar y detallar el elemento estudiado con sus
componentes, es decir, se estudio a las personas con una variable de interés como
fue la sobrecarga del cuidador de forma individual.

La poblacion de estudio corresponde a los cuidadores primarios de pacientes que
se encuentran en un rango de edad entre 7 y 17 anos gque asisten a la fundacion
Incluimos con Amor y se excluyeron del estudio los cuidadores de pacientes
mayores de 18 anos, el personal de salud de la fundacion y los cuidadores
indirectos.

Para la seleccion de la muestra, se empled un muestreo de tipo censal, dado que
permite recolectar la informacion de toda la poblacion objeto. Es de anotar que se
encuesto solo a cuidadores primarios de pacientes que presentan algun tipo de
discapacidad y que asisten a la fundacion Incluimos con Amor.

El instrumento seleccionado para la recopilacion de datos fue el cuestionario de
Zarit (1) o Zarit Burden Inventory. Este instrumento cuantifica el grado de
sobrecarga que padecen los cuidadores de las personas dependientes, esta
compuesto por preguntas disefadas para obtener informacion acerca de la
experiencia del cuidador, donde se incluyen 8 preguntas sociodemograficas para
proporcionar un contexto adicional que permita comprender las razones detras
del nivel de sobrecarga experimentado, sus sentimientos en relacidén con su rol de
cuidador y las demandas asociadas al cuidado. Estas preguntas abarcan diversos
aspectos de la sobrecarga del cuidador, tales como el estrés, la fatiga, la pérdida de
tiempo libre, las preocupaciones y las tensiones emocionales.

La version original del instrumento esta en inglés, consta de un listado de 22
afirmaciones que describen como se sienten a veces los cuidadores; para cada una
de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi, utilizando una
escala que consta de O (nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y
4 (casi siempre). Las puntuaciones obtenidas en cada item se suman, y la
puntuacion final representa el grado de sobrecarga del cuidador. La puntuacion
total corresponde a la suma de todos los items y el rango posible oscila entre 22 y
10, los puntajes de corte considerados son: entre 22 y 46 ausencia de sobrecarga;
entre 47y 55 sobrecarga leve; y entre 56 y 110 sobrecarga intensa. Esta codificacion
en una escala de 0 a 4 es la que se sigue en las versiones del cuestionario en todos
los idiomas, o al menos no hemos encontrado ninguna en la cual se modifique esta
codificacion original (7).

Respecto a la validacion, se identifico un estudio de validacion y fiabilidad de la
escala de Zarit para medir la sobrecarga de los cuidadores, determinando asi la
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validez y la consistencia interna de esta, la cual se realizdé en Medellin por Johana
Vélez, Dedsy Fernandez, Doris Cardona, Angela segura y Jaime Ordonez en el 2011
(12). Adicionalmente, el instrumento cuanta con un alfa de Cronbach de 0,92 segun
Africa Martos, Fernando Cardila, Ana B. Barragan, M? del Carmen Pérez-Fuentes,
M? del Mar Molero y José J. Gazquez (13).

Para la estrategia de analisis se llevd a cabo un analisis de datos descriptivo por
medio de tablas de frecuencia y porcentajes. Ademas, se desarrolld un analisis
bivariado por medio de correlaciones y de esta manera se clasificd segun los
parametros de la escala de Zarit.

En cuanto a las consideraciones éticas de la investigacion, se siguieron varios pasos
importantes. En primer lugar, se obtuvo la aprobaciéon del Comité de Etica de la
Corporacion Universitaria Adventista de Colombia, asegurando asi que el estudio
cumpliera con los estandares éticos necesarios. Ademas, se establecid un
consentimiento informado para los participantes, lo que refleja el respeto por la
autonomia de las personas encuestadas. De acuerdo con la Resolucion 8430 de
1993, que define los estudios de investigacion, el presente estudio se clasifica sin
riesgo (14).

Siguiendo los principios de la Declaracion de Helsinki, adoptada por la Asociacion
Médica Mundial en 1964, se garantizo que los sujetos de investigacion estuvieran
plenamente informados sobre los objetivos, métodos, riesgos y beneficios del
estudio, y que dieran su consentimiento voluntario por escrito antes de participar
(15). Ademas, esta investigacion cuenta con el respaldo del Comité de ética
Institucional.

RESULTADOS

Se llevo a cabo un analisis sociodemografico de la poblacion participante en el
estudio, revelando que el 90.9% de esta consistia en 20 mujeres, principalmente
ubicadas en el rango de edades de 31 a 40 anos. Ademas, se identificaron dos
hombres cuidadores, representando el 9.1% restante de la poblacion total, con
edades comprendidas entre 26 y 30 anos (Véase Tabla1).

Tabla 1. Edad por sexo de los cuidadores de los participantes cuidadores

SEXO Frecuencia Porcentaje
Mujer 20 90,9
Hombre 2 9,1
Total 22 100,0
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Fuente: Construccion propia.

Las cuidadoras de los pacientes son en un 54,5% las madres o hermanas de ellos.
Lo que se corresponde con el rol de cuidadoras. Solo dos de los cuidadores son
padre o hermano (véase tabla 2).

Tabla 2. Parentesco con el paciente por sexo del cuidador.

Sexo
Mujer % Hombre
Relacién con Madre 12 54,5 0
el paciente Padre 0 0 1
Hermano/a 6 27,2 1
Abuelo/a 1 91 0
Otro 1 91 0]
Total 20 100 2

Fuente: Construccidon propia

Se determina que un 45,4% (10 personas) dedican entre 7 a 10 horas del dia a cuidar
a su familiar. Pero, también llama la atencion que 12 mujeres (54,4%) dedican mas
de 7 y hasta 15 horas del dia a cuidar. (véase tabla 3).

Tabla 3. Sexo del cuidador principal por horas al dia dedicadas al cuidado
Horas dia dedicado al cuidado

4 a 6 7 a 10 m a 15 Mas de 15
horas horas horas horas
Sexo Mujer 6 8 4 2
Hombre 0 2 0 0
Total 6 10 4 2

Fuente: Construccidon propia

Se observa que el 63,6% de los cuidadores que puntuaron ausencia de sobrecarga
cuentan con un cuidador adicional que disminuye el riesgo de sindrome de
Burden. No obstante, hay tres cuidadores (13,6%) que manifiestan sobrecarga
intensa a pesar de contar con un cuidador adicional (véase tabla 4).
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Tabla 4. Puntaje Escala de Zarit relacionado con si hay o no un cuidador

adicional
Cuidador adicional al
principal
Si No
Puntaje escala 22 a 46 Ausencia de 14 3
de Zarit sobrecarga
47 a 55: Sobrecarga leve 1 0
56 a T10: Sobrecarga 3 1
intensa
Total 18 4

Fuente: Construccidon propia

5.1. Identificar tipo de discapacidad.

Para dar respuesta a este primer objetivo de investigacion, se ha establecido el tipo

de discapacidad desde tres enfoques: el grado de dependencia, el diagndstico y si

la discapacidad es cognitiva o fisica.

Del 100% de los participantes, se observa que el 68,2% tienen un grado de

dependencia parcial, el 18,2% tiene un grado de discapacidad minimoy el 9,1% un

grado de dependencia total (véase tabla 5).

Tabla 5. Grado de dependencia de los pacientes de la fundacién incluimos con

amor.
Dependencia del paciente
Frecuencia Porcentaje

Ninguno 1 45

Minimo 4 18,2

Parcial 15 68,2

Total 2 9,1

Total 22 100,0

Fuente: Construccidon propia
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En cuanto al diagnostico de los pacientes, se encontro que el 54,5% tienen autismo
y el 22,7% sindrome de Down. Los otros diagnosticos no tienen porcentajes
importantes y cada uno representa solo un 4,5% del total (véase tabla 6).

Tabla 6. Diagnostico de los pacientes de la fundacién incluimos con amor

Diagnésticos Frecuencia Porcentaje
Sindrome de Down 5 22,7
Autismo 12 54,5
Ceguera 1 4.5
Disgrafia 1 45
Distrofia muscular 1 4,5
Enfermedad huérfana 1 4,5
Sindrome de asperger 1 45
Total 22 100,0

Fuente: Construccidon propia

Se determino que el 90,9% de los pacientes tienen una discapacidad cognitiva, lo
cual es evidente en que la mayoria de los diagnosticos corresponden a sindrome
de Down y autismo, los cuales afectan el desarrollo o estructura intelectual del
paciente (véase tabla 7).

Tabla 7. Tipo de discapacidad que tiene la persona cuidada.

Tipo de discapacidad Frecuencia Porcentaje
Fisica 2 91
Cognitiva 20 90,9
Total 22 100,0

Fuente: Construccidon propia

5.2 Clasificar el grado de sobrecarga.

Para abordar el segundo objetivo, se procedi¢ a recopilar y analizar las respuestas
relacionadas con los puntajes obtenidos en la escala de Zarit. Se encontro que el
77.3% de los cuidadores tienen una ausencia en la sobrecarga; no obstante, un
18,2% manifestaron un grado intenso de sobrecarga. Al evaluar el grado de
sobrecarga de la poblacion estudiada se observa que del 100% de los participantes,
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el 77,3% presenta ausencia de sobrecarga, el 45% sobrecarga leve y el 182%
sobrecarga intensa (véase tabla 8).

Tabla 8. Clasificacion del grado de sobrecarga

Puntaje escala de Zarit Frecuencia Porcentaje
22 a 46: Ausencia de sobrecarga 17 77,3%
47 a 55: Sobrecarga leve 1 4.5%
56 a 110: Sobrecarga intensa 4 18,2%
Total 22 100,0%

Fuente: Construccidon propia

5.3. Determinar si la discapacidad afecta el grado de sobrecarga del cuidador
Para dar respuesta a este objetivo final, se hicieron pruebas estadisticas de la
relacion que hay entre dos variables. Dada la naturaleza de éstas en este estudio,
se utilizo el coeficiente de correlacion ordinal de Spearman, que mide el grado de
correspondencia entre los rangos asignados a las variables seleccionadas. Por
tanto, para determinar qué aspectos o factores pueden afectar el grado de
sobrecarga del cuidador, se hicieron las siguientes correlaciones:

|11

e ‘“Tener un cuidador adicional al principal” y “Puntaje obtenido en la escala
de Zarit (grado de sobrecarga)”.

e “Diagnostico” y “puntaje escala de Zarit (grado de sobrecarga)”.

e “Tipo de discapacidad (fisica o cognitiva)” y “Puntaje escala de Zarit (grado
de sobrecarga)”.

e “GCrado de dependencia”y “Puntaje escala de Zarit (grado de sobrecarga)”

No se encuentra una correlacion entre tener un cuidador adicional y el puntaje de
sobrecarga (p=0,866). Por lo tanto, podemos afirmar que el tener un cuidador
adicional no afecta el grado de sobrecarga (véase Tabla 9).

Tabla 9. Correlacion de Spearman entre tener cuidador adicional y puntaje
escala de Zarit

Cuidador Puntaje escala
adicional al de Zarit
principal
Rho de Cuidador adicional Coeficiente de 1,000 ,038

Spearman al principal correlaciéon




l U m ] n l Journal of Health Sciences

' Vol.1No.1, July - December, 2024
Science DOI: 10.35997/lumini-science v1il.3

Sig. (bilateral) . ,866

N 22 22
Puntaje escala de Coeficiente de ,038 1,000
Zarit correlacion

Sig. (bilateral) ,866

N 22 22

Fuente: Construccidon propia

No se encontrd ninguna relacidon entre las variables analizadas. Con respecto a
“diagnostico” y “puntaje escala de Zarit (grado de sobrecarga)” se encontrd una p>
0,05 (p=0,687). Para el “tipo de discapacidad (fisica o cognitiva)” y “puntaje escala
de Zarit (grado de sobrecarga)”, la p fue de 0,448 y para el “Grado de dependencia”
y “puntaje escala de Zarit (grado de sobrecarga)” el valor de p fue de 0,491. En
conclusion, la discapacidad no afecta el grado de sobrecarga del cuidador (véase
Tabla 10).

La uUnica posible relacion que se encontrdé y, aun asi, no alcanza a tener
significancia, fue entre el diagnodstico del paciente y el tipo de discapacidad
(p=0,057) con una correlacion negativa moderada (rho= -0,411). Es posible que la
relacion se deba a que la mayoria de los pacientes tenian una discapacidad
cognitiva (90,9%) y que se debia a que los diagndsticos con mayor frecuencia de
aparicion fueron sindrome de Down y autismo (véase Tabla 10).

Tabla 10. Correlacion de Spearman entre puntaje escala de Zarit y tipo de
discapacidad, diagnéstico del paciente y grado de dependencia.

Punta Discapacida Diagnéstic Grado de
je d de la o de Ia dependenc
escala persona persona ia
de cuidada cuidada
Zarit
Rho de Puntaje Coeficient 1,000 171 -,091 155
Spearm escala de e de
an Zarit correlacio
n
Sig. . 448 ,687 491
(bilateral)

10
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Fuente: Construccidon propia

DISCUSION

Punta Discapacida Diagnéstic Grado de
je d de la o de Ia dependenc
escala persona persona ia
de cuidada cuidada
Zarit
N 22 22 22 22
Tipo de Coeficient 171 1,000 -4 -,091
discapacid e de
ad de Ia correlacié
persona n
cuidada
Sig. 448 ,057 ,688
(bilateral)
N 22 22 22 22
Diagndstic Coeficient -,091 -4 1,000 136
o del e de
paciente correlacié
n
Sig. ,687 ,057 546
(bilateral)
N 22 22 22 22
Crado de Coeficient 155 -,091 136 1,000
dependenc e de
ia correlacié
n
Sig. 491 ,688 546
(bilateral)
N 22 22 22 22

El presente estudio ha permitido caracterizar, segun factores sociodemograficos, a
los cuidadores primarios de las personas pertenecientes a la Fundacion Incluidos
con Amor. Se observa que la mayoria de estos cuidadores son mujeres,
principalmente en el rango de edad de 31 a 40 anos; estos hallazgos se comparan
con los de Duran en su estudio “dependientes y cuidadores” (8) en el cual también
menciona que la mayoria de los cuidadores son mujeres, a las cuales se les exige
tener “disponibilidad de tiempo” simultaneo a otras actividades laborales que, en

11
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mMuchos casos No son remuneradas, esto las predispone a una mayor ausencia en
el mercado laboral remuneracion econdmica y pensiones mas reducidas.

Datos similares reportaron Torres-Avendano et al quienes mencionan que el 92,6%
de los cuidadores son mujeres (16). Sin embargo, las edades reportadas por Duran
y por Torres-Avendano, contrastan con las de la poblacion de la fundacion
Incluimos con Amor quienes eran una a tres décadas mas jovenes que las
reportadas por estas autoras. Otro aspecto a resaltar es el niumero de horas
dedicadas al cuidado. Duran menciona que se usan mas de 40 horas semanales lo
gue es similar a lo encontrado en este estudio (10 horas al dia que equivale a unas
70 horas a la semana).

La sobrecarga encontrada en los cuidadores participantes en este estudio se sitUa
en un 22, 7% (4,5% en grado leve y 18,2% en grado intenso), lo cual es cercano a lo
reportado por el estudio de Torres-Avendano et al quienes mencionan un 39,7%.
En particular, llama la atencion que un 60,3% de los cuidadores que ellas
mencionan tienen ausencia de sobrecarga. Este Ultimo dato es similar a lo
encontrado en la Fundacion Incluimos con Amor en el cual los porcentajes de
ausencia de sobrecarga fueron del 77,3%. Dato similar reportan Lopez et al,, 2009
(citado por Ara y Pabodn) y Navarro et al quienes encontraron ausencia de
sobrecargas del 66,4% y el 60,8% respectivamente.

El acto de cuidar a una persona dependiente conlleva un esfuerzo considerable,
requiere dedicacion de tiempo y, en ocasiones, puede tener repercusiones a largo
plazo que impactan negativamente en la salud y la calidad de vida del cuidador,
asi como en la del sujeto de cuidado. Agquellos que asumen el rol de cuidador
deben ajustar su estilo de vida para atender las necesidades de otra persona. En
este estudio, se identificd que un alto porcentaje de cuidadores tienen a su cargo
a una persona dependiente, con un 95.5% de los participantes reportando algun
tipo de dependencia en la persona a la que cuidan.

Investigaciones han indicado que la sobrecarga en el cuidador esta estrechamente
relacionada con el diagnosticoy el tipo de discapacidad de |la persona a su cuidado.
Sin embargo, esta investigacion no logré encontrar asociaciones significativas al
respecto. Es necesario resaltar que la poblacion estudiada fue pequefay esto pudo
afectar los resultados.

CONCLUSIONES
En la Fundacion Incluimos con Amor, se observa que como generalidad hay una

ausencia de sobrecarga entre los cuidadores, sin embargo, un 22,7% manifestaron
algun grado de sobrecarga. Ademas, es notable que la mayoria de los cuidadores

12
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son mujeres, con algun tipo de relacion de consanguinidad las que asumen este
rol.

El papel desempenado por el cuidador primario es crucial para aquellos con
discapacidades o limitaciones que requieren asistencia. Sin embargo, es
fundamental reconocer que los cuidadores también tienen derechos y necesitan
atencion en programas de prevencion de riesgos asociados con el cuidado. Esta
investigacion no encontrd asociaciones o factores que favorezcan o reduzcan la
sobrecarga; pero esimportante aclarar que la poblacion fue pequefa lo que reduce
el nivel de inferencias a las que se pudo llegar. Se destaca como limitacion que la
poblacion estudiada es muy pequena y esto afecta la precision y sensibilidad para
detectar las correlaciones encontradas. Por esa razon, estos hallazgos se limitan a
la poblacion de la fundacion “Incluimos con amor”.
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