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RESUMEN

El objetivo de este trabajo fue determinar la prevalencia de sobrecarga, depresion y nivel de depen-
dencia en 74 cuidadores primarios informales de nifios con lesion cerebral, pacientes de un centro
de rehabilitacion infantil, a quienes se aplico el Cuestionario de Caracteristicas Psicosociales del
Cuidador Primario, la Entrevista de Carga de Zarit, el Inventario de Depresion de Beck y el Indice
de Dependencia de Barthel. Se describen las las caracteristicas demograficas de los cuidadores, el
tiempo de cuidado de los pacientes y el nivel de dependencia de los mismos. Tres cuartas partes de
los cuidadores mostraron sobrecarga severa o leve, o depresion moderada, leve y severa. En con-
clusion, las caracteristicas psicosociales del cuidador denotaron un perfil de mujer, adulta joven, de
escolaridad basica, casada, quien apoyaba al paciente en la realizacion de actividades basicas que
éste no puede realizar. Se destaca la figura del cuidador como fundamental en el cuidado y atencion
del paciente con lesion cerebral.

Palabras clave: Cuidador primario informal; Sobrecarga; Depresion; Dependencia; Dis-
capacidad; Lesion cerebral.

ABSTRACT

Objective. The aim of the present study was to assess the prevalence of burden, depression and level
of dependency in 74 primary informal caregivers of children with brain injury from a children's re-
habilitation center. Participants responded to the Questionnaire Primary Caregiver Psychosocial
Characteristics, the Zarit Burden Interview, the Beck Depression Inventory, and the Barthel Index.
The psychosocial characteristics of the caregivers, the amount of time used to care for the patients,
and their level of dependence of the children are shown. Results. Three quarters of the caregivers
show noticeable burden levels ranging from mild to severe as well as depression ranging from mild
to severe. From these findings we conclude that the psychosocial characteristics of caregivers show
a typical profile of being adult young women, with only basic schooling and married. Caregivers
helped the patient to perform basic activities that, otherwise, they would not be able to achieve on
their own. Emphasis is made on the figure of the caregiver as an essential agent in the primary care
and attention of children suffering from brain injury.

Key words: Primary informal caregivers; Burden; Depression; Dependency; Disability;
Brain injury.
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INTRODUCCION

n el cuidado de nifios con alguna discapaci-
Edad, la responsabilidad la asume por lo re-

gular un miembro de la familia, al que se
conoce como cuidador primario informal (CPI en
lo sucesivo), quien participa en la red social inme-
diata, no recibe ayuda econdémica ni capacitacion
para la atencidn del paciente y asume la responsa-
bilidad total del mismo, ayudandolo en aquellas
actividades que no puede realizar por si mismo,
como ciertas tareas instrumentales, de transporte,
de casa (cocinar, lavar, limpiar, planchar, etc.) o en
sus necesidades personales (higiene personal en
general), entre otras (Bazo y Dominguez, 1996;
Duran, 2003; Garcia, Mateo y Gutiérrez, 1999).

Aproximadamente la cuarta parte de los ni-
flos con lesion cerebral estan gravemente afecta-
dos y experimentan considerables dificultades para
llevar a cabo, de forma autonoma, ciertas activi-
dades basicas, instrumentales y de la vida diaria,
como caminar, moverse, manipular objetos, cuidar
de si mismos, alimentarse o vestirse, entre muchas
otras (Narayanan et al., 2006), por lo que depen-
den de los cuidados de un CPI que les facilite la rea-
lizacion de dichas actividades.

Se ha considerado el cuidado informal como
un suceso sumamente estresante por las demandas
que le genera al cuidador (Dueiias et al., 2006; Zarit,
2002); ese malestar y estrés ha sido conceptuado con
los términos de carga o sobrecarga. Tal concepto
es clave en el andlisis de las repercusiones del cui-
dado y aparece por primera vez en los trabajos de
Claussen y Yarrow (1955) y, posteriormente, en
los de Grad y Sinsbury (1963) y Kreitman (1964),
en los que se introduce el concepto de “carga del
cuidador”.

La sobrecarga del cuidador se ha definido
como el conjunto de problemas fisicos, psicologi-
cos 0 emocionales, sociales y econdmicos que su-
fren los miembros de una familia que cuidan a un
enfermo o persona dependiente (Vitaliano, Russo,
Young, Teri y Maiuro, 1991). Pearlin (1991) habla
de la sobrecarga en relacidon con el conjunto de
situaciones estresantes que resultan de cuidar a
alguien, mientras que Zarit (1996) la define como
el grado en que los cuidadores perciben que su sa-
lud, vida social y personal y situacién econémica
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cambian por el hecho de cuidar a alguien, siendo
esta ultima definicion la mas aceptada actualmente.

La salud mental es el area que mas se ve afec-
tada en los cuidadores; en diversas investigaciones
psicosociales se ha observado que el CPI reporta ma-
yores niveles de sintomas depresivos y de ansiedad
que quienes no llevan a cabo esa tarea (Gallant y
Connell, 2003). Hay estudios que reportan que entre
30y 59% de los CPI muestran trastornos o sintomas
depresivos (Alfaro et al., 2007; Barron y Alvara-
do, 2009; Diaz, Arango, Espinosa y Rivera, 2014;
Narayanan et al., 2006; Sajedi, Alizad, Mslekhos-
ravi, Karimlou y Vameghi, 2013), y que estas perso-
nas tienen mas riesgo de sufrir ansiedad y depre-
sion; de hecho, cuanto mayor es la dependencia
fisica y el deterioro mental del paciente, menor es
el apoyo social y mayor el tiempo que se destina
a cuidarlo.

Martinez et al. (2012), en un estudio realizado
con una muestra de 88 CPI de nifios con paralisis
cerebral del Centro de Rehabilitacion Infantil Te-
leton Estado de México, encontraron que el perfil
caracteristico del cuidador es el de mujeres jove-
nes, en edad productiva, con estudios de primaria
y secundaria, con baja percepcion de estrés y alto
apoyo social. En ese estudio, solo un grupo redu-
cido de CPI percibia esa carga como severa. Asi tam-
bién Campos, Gutiérrez, Sandoval y Rojas (2010)
estudiaron una muestra de 50 cuidadores de pacien-
tes con paralisis cerebral, encontrando en aquellos
una prevalencia de sobrecarga de 46.8%, asociada
al sexo femenino.

Gran parte de la evidencia disponible mues-
tra que el CPI soporta cada dia retos imprevistos,
los que generan alteraciones o efectos negativos en
forma de sobrecarga. En el trabajo que diariamente
se realiza con los cuidadores en el servicio de Psi-
cologia del Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton
Neza (CRIT-Neza), se ha observado que son mas
vulnerables al estrés y a sufrir desgaste fisico y emo-
cional (sobrecarga).

Por lo anterior, el objetivo de esta investiga-
cion fue determinar la prevalencia de sobrecar-
ga, depresion y nivel de dependencia en CPI de nifios
con lesion cerebral, a fin de contar con evidencias
que permitan apreciar sus necesidades y elaborar
y proporcionar programas de intervencion que con-
tribuyan a su bienestar y al de las personas que es-
tan a su cuidado.
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METODO

Participantes

Participaron 74 CPI de nifios con lesion cerebral,
pacientes del CRIT-Neza, que asistian al servicio de
Psicologia. Los CPI tenian que cumplir con los si-
guientes criterios de inclusion: tener al paciente ins-
crito en la institucion, ser mayor a 18 afios, cui-
dar de un paciente con lesion cerebral, tener un
periodo minimo de seis meses como CPI, aceptar
participar voluntariamente en el estudio y firmar
una carta de consentimiento informado. El crite-
rio de exclusion fue que no fueran responsables
directos del paciente; es decir, cuidadores secunda-
rios o que compartieran el cuidado del menor.

Tipo de muestreo

Se realiz6 un censo, por lo que no se requiri6 de
una estrategia especifica de muestreo ya que se in-
cluyeron a todos los CPI de pacientes con lesion
cerebral que asistieron al servicio en el periodo de
realizacion del estudio y que cubrieron los crite-
rios de inclusion antes mencionados.

El desarrollo de la investigacion se llevo a
cabo en las instalaciones del CRIT-Neza.

Instrumentos

Para la medicion de la sobrecarga, se utilizo la Entre-
vista de Carga de Zarit (Zarit Burden Interview, o
ECZ), de Zarit, Reever y Back-Peterson (1980) (cf.
Montorio, Fernandez, Lopez y Sanchez, 1998) y
el Cuestionario de Caracteristicas Psicosociales del
Cuidador Primario Informal (CCPCPI), en la version
adaptada por Islas (2011) de la Encuesta de Salud
del Cuidador Primario Informal, de Ramos, Barce-
lata, Islas, Alpuche y Salgado (2006). Para medir
el nivel de depresion se empleo el Inventario de
Depresion de Beck, en la version estandarizada por
Jurado et al. (1998), y para evaluar el nivel de de-
pendencia del paciente el Indice de Dependencia
de Barthel (IB) (Mahoney y Barthel, 1965).

Procedimiento

Se realiz6 un estudio analitico de prevalencia, a partir
del cual se generaron los procedimientos de recluta-
miento y seleccion de los participantes. Se formu-
16 una invitacion abierta a los CPI de los pacientes
con lesion cerebral, a quienes se les explicaron los
objetivos del estudio, beneficios, duracion y demas.
En caso de que accedieran participar, se obtuvo su
consentimiento informado, solicitindoles que res-
pondieran a continuacion los instrumentos antes
descritos. Cabe mencionar que se cumplieron a
cabalidad las pautas y recomendaciones usuales re-
lativas a la ética de la investigacion.

Analisis de datos

Para el andlisis estadistico del estudio se empled
estadistica descriptiva de cada una de las variables;
se estimo la prevalencia de sobrecarga, depresion
y nivel de dependencia, y se realiz6 prueba de Ji
cuadrada, calculandose los coeficientes de corre-
lacion de Spearman. Para ello, se utilizé el paque-
te estadistico SPSS para Windows, version 15.0.

RESULTADOS

Caracteristicas psicosociales del CPI

La muestra estuvo conformada por 74 CPI, con un
rango de edad de 22 a 56 afios y promedio de 35.4
afos (£ 7.16). De ellos, la mayoria correspon-
dio al sexo femenino, casadas o en union libre y
dedicadas al hogar. Respecto a la escolaridad, los
estudios concluidos de secundaria y bachillerato
fueron los més frecuentes. En la Tabla 1 se mues-
tran con mayor detalle sus caracteristicas psico-
sociales.

Se observd un predominio mayor de muje-
res en el desempeio de este rol, siendo la madre
quien se dedica predominantemente a esa tarea
(91.9%), seguida del padre (6.8%) y solo una abue-
la (1.4%). E1 92% brindaba cuidados solamente a
un menor con discapacidad, 6% a dos y 2% a tres.
La edad promedio de los receptores del cuidado
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas del CPI (n = 74).

Caracteristica sociodemografica n %

Sexo Mascul.ino 5 6.8
Femenino 69 93.2

Soltero 8 10.8

Casado 35 | 473

Estado civil Viudo 1.4
Divorciado/separado 4 54

Union libre 26 35.1

Hogar 52 | 703

Comerciante 6 8.1

Ocupacion Empleado 8.1
Empleo cuenta propia 12.2

Profesor 1.4

Primaria 12 16.2

Secundaria 28 | 37.8

Escolaridad Bachillerato. 18 243
Carrera técnica 11 14.9

Licenciatura 4 5.4

Posgrado 1 1.4

fue de 8.95 afos (+ 3.55), con un rango de edad de
4 a 18. Respecto al tiempo que llevaban los CPI de
estar a cargo del paciente, 60% reportd un rango
de cuidado de entre 4 y 8 afios, seguido de 30.7%
entre 9y 13 afos, y de 9.3% entre 14 y 17 afos. En
general, la media de tiempo que llevaban los CPI
de estar a cargo del paciente fue de 8.4 afios (+ 3.27),
con un rango de 4 a 17 afios. Respecto al nimero
de horas que dedicaban al cuidado del receptor del
cuidado, se encontro una media de 10.3 horas al dia
(£5.02), con un rango de 2 a 24.

Los CPI reportaron percibir un impacto del
cuidado en diversas areas de su vida, siendo las
mas afectadas la economia (88.2%), el estado de
animo (77.6%), la salud fisica (73.7%) y la sa-
lud emocional (69.7%), y las menos afectadas la
familia (42.1%), el hogar (46.1%) y la pareja
(44.7%). Respecto a la percepcion que tenia el CPI
de su salud fisica en el momento de responder el
cuestionario, se encontrd que 5.3% consideraba
su salud como mala, 57.3% como regular, 36%
como buenay 1.3% como muy buena.

También se evaluo el nivel subjetivo de per-
cepcidn de estrés que reportaron los CPI por efec-
to del rol que desempefiaban, hallandose una pre-
valencia de 94.3%, del que 62.7% dijo percibirlo

como poco estresante, 30.3% como moderado y solo
1.3% como totalmente estresante.

En lo que respecta a la informacion que tenia
el cuidador, 88% desconocia lo que era ser un CPI;
65.3% refiri6 no haber recibido informacion, capaci-
tacion o entrenamiento por parte del equipo de sa-
lud (médico, terapeuta fisico o psicologo) acerca
de la importancia de cuidar su propia salud como
CPL, y 77.3% no hacia uso de una faja para cargar
al menor.

Los sintomas fisicos y emocionales mas signi-
ficativos que los CPI refirieron haber presentado en
los ultimos seis meses fueron de indole emocional,
como preocupacion (80%) e irritabilidad (70%), y
fisica, como cansancio (78.7%) y tensién muscu-
lar (77.3%).

Sobrecarga del CPI

La puntuacion media para toda la muestra fue de
33.68 + 13.07, encontrandose una prevalencia de
sobrecarga de 74.3%. Al realizar una clasificacion
con respecto al nivel de sobrecarga, 48.6% presen-
to sobrecarga severa, 25.7% leve y 25.7% sin so-
brecarga (véase Tabla 2).
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Al comparar el nivel de sobrecarga por sexo
del CPI, se encontr6 en los hombres mayor sobre-
carga en comparacion con las mujeres, siendo esta
diferencia significativa (y*> = 8.44, gl 2; p= 0.01).
Asi también los CPI mayores a 35 afios mostraron
mayor sobrecarga en comparacion con los cuida-
dores menores a 35 anos, siendo esta diferencia
significativa (x> = 8,7, gl 2; p= 0.01).

Depresion del CPI

La puntuacion media para la muestra fue de 9.07
+ 7.5; se encontrd una prevalencia global de de-
presion de 68.9%. Al realizar una clasificacion,
24.39% presentd depresion moderada, 23% leve y
21.6% severa.

No se hallé una diferencia significativa al
comparar el nivel de depresion por sexo del CPI
(*= 2.12, gl 3; p= 0.54) y estado civil (> = 12.29,
gl 12; p = 0.42). Sin embargo, al comparar el ni-
vel de depresion por nivel escolar, se encontrd que
los CPI con menor escolaridad presentaron mayor
sobrecarga, siendo esta diferencia significativa
(>= 37.17, gl 15; p= 0.001).

Los CPI menores a 35 afios mostraron un me-
nor nivel de depresion en comparacion con aque-
llos mayores a 35 afios, siendo también esta dife-
rencia estadisticamente significativa (%> = 8.26,
gl 3; p= 0.04).

Dependencia del CPI del receptor de cuidados

La puntuacion media para toda la muestra fue de
28.85 (£ 29.9), hallandose una prevalencia de de-
pendencia total en 52.7%, grave en 29.7%, mode-
rada en 14.9% y leve en 2.7%.

Se realizaron correlaciones bivariadas entre
algunas variables sociodemograficas y clinicas de
los CPI (Tabla 2), hallandose correlaciones signi-
ficativas entre la edad del cuidador y el tiempo de
cuidado del paciente (rs = 36; p = 0.001), entre la
edad del CPI y las horas dedicadas al cuidado del
paciente (rs = 0.26; p = 0.02) y entre la escolari-
dad y el nivel de depresion (rs = 0.34; p = 0.002).
Ademas, hubo una correlacion significativa entre
el nimero de horas que el CPI dedicaba al cuida-
do del paciente y el nivel de depresion (rs = 0.24;
p = 0.03) y entre la depresion y la percepcion de
sobrecarga (rs = 0.49; p = 0.000).

Tabla 2. Correlaciones entre caracteristicas sociodemograficas y psicologicas.

. Horas

Caracteristica Edad Escolaridad Tiempo i Depresion Sobrecarga | Dependencia

isti i i i

del cp1 de cuidado al dla! para P g P
el cuidado

Edad del cp1 —
Escolaridad 0.03 —
Tiempo
al cuidado 0.36%* -0.16 —
del paciente
Horas al dia
dedicadas al -0.26* 0.20 -0.15 —
cuidado
Depresion 0.65 0.34%* —-0.04 0.24* —
Sobrecarga -0.31 0.22 -0.01 0.12 0.49** —
Dependencia 0.17 -0.01 0.21 —0.08 —-0.06 —0.10 —

#p < 0.05, **p < 0.01

DISCUSION

Los principales hallazgos de esta investigacion in-
dican que la prevalencia de sobrecarga se encuen-
tra en las dos terceras partes de este grupo de CPI,
lo que puede explicarse debido a que mas de la

mitad de los receptores con lesion cerebral eran
totalmente dependientes, por lo que su CPI tenia que
llevar a cabo un considerable niimero de tareas de
dificil ejecucion, lo que implica un mayor esfuerzo,
estar mas al pendiente del paciente y una mayor
sobrecarga.
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En relacion al nivel de depresion de los CPI,
otros autores han referido que entre 30 y 59% de
ellos manifiestan trastornos o sintomas depresivos
(Mittelman, Ferris, Shulman, Steinberg y Levin,
1996; Moral, Juan, Lépez y Pellicer, 2003). De
acuerdo con este ultimo estudio, el porcentaje de
depresion vari6 en los cuidadores entre 16 y 60%;
en el caso presente fue de 68.9%, y por ende ma-
yor a lo reportado por los autores citados.

El perfil del CPI encontrado en esta muestra es
el de mujer adulta joven, casada, dedicada al hogar,
con estudios de educacion basica, caracteristicas
¢éstas similares a las de otros trabajos realizados en
paises como Espana, Canada, Estados Unidos y
Chile, entre otros, que han analizado el sistema in-
formal de cuidados de personas enfermas, depen-
dientes o con alguna discapacidad (Altindag et al.,
2007; Diaz et al., 2014; Martinez et al., 2012; Rol-
dan, Vivasy Paz, 2012; Sajedi et al., 2013). Desta-
ca el nimero de horas que los CPI refieren dedicar
al cuidado del receptor, con un rango que va de 2
a 24 horas por dia, con un promedio de10.3 horas,
lo cual implica que ser cuidador es una actividad
que exige dedicacion plena y hace que el CPI tenga
muy escasas oportunidades de realizar otro tipo de
actividades, como las de ocio y esparcimiento.

Los sintomas psicologicos alcanzaron los
porcentajes mas altos, en comparacion con los de
indole fisica; de hecho, la gran mayoria de los CPI
reportaron preocupacion, cansancio e irritabilidad,
y dos terceras partes refirieron dolor de espalda y
tension muscular, resultados similares a los de Ma-
teo et al. (2000), quienes encontraron que el impacto
negativo en la esfera psicoldgica fue mucho mas
evidente y percibido mas intensamente por una pro-
porcion de cuidadores que duplicaba a quienes
percibian como mas importante el impacto en su
salud fisica.
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Los sintomas que refirieron los CPI son in-
dicadores de estrés, pero no habian recibido la
atencion debida; de no tratarse, podrian llevar a
la persona a caer en el llamado “sindrome del cuida-
dor”, pasando asi de ser un cuidador a una per-
sona que requiere cuidados. Por tanto, parece ne-
cesario ofrecer a quienes se encuentran brindando
cuidados a un paciente con discapacidad las inter-
venciones que les brinden herramientas y los ayu-
den a reducir los efectos negativos que este tipo de
cuidados tiene sobre su salud fisica y psicologica, asi
como también promover una intervencion multi-
disciplinaria que los dote de las habilidades, estra-
tegias y herramientas adecuadas en su beneficio y
en el del receptor de sus cuidados.

La presente investigacion aporta un conoci-
miento adicional a lo ya reportado en la literatura,
pero enfocado concretamente al estudio de los cui-
dadores de nifios con lesion cerebral, una pobla-
cion casi ignorada hasta hoy. Un punto adicional
es que se incluyo una evaluacion del grado de de-
pendencia del paciente, que en otras investigacio-
nes no se ha llevado a cabo, lo que es de suma
importancia para relacionar el grado de dependen-
cia del paciente con la percepcion de sobrecarga,
estrés y depresion en el CPL

Hay ciertas limitaciones metodologicas que
implican posibles sesgos en esta investigacion. Los
estudios transversales dejan sin explicar muchas co-
sas, por lo que se plantea la instrumentacion de
estudios mas controlados o longitudinales para anali-
zar al paciente y a su cuidador, de modo que se pu-
dieran analizar las interacciones entre ambos y las
consecuencias que trae al CPI el brindar cuidados.
Para futuras investigaciones se sugiere incremen-
tar el tamafo de la muestra, al igual que contar
con otros grupos de cuidadores de pacientes con
otros diagndsticos o tipos de discapacidad para su
contraste.
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