Duazary / Vol. 16, No. 1 - 2019 / 67 - 78
DOIL: http://dx.doi.org/10.21676/2389783X.2508 @G)@@

Sobrecarga del cuidado y morbilidad sentida en cuidadores de
nifnos con discapacidad

Excessive workload and morbidity in caregivers of children with
disabilities

Titulo corto: Sobrecarga del cuidado y morbilidad sentida

Esperanza Gémez-Ramirez' \©/, Andrea Pat,ricia Cal\{o-Soto2 , Belling Tatiana Dosman? -/,
Maria de los Angeles-Angulo*

Tipologia: Articulo de investigacion cientifica y tecnoldgica

Para citar este articulo: Gomez-Ramirez E, Calvo-Soto AP, Dosman BT, De los Angeles—Angulo M. Sobrecarga del
cuidado y morbilidad sentida en cuidadores de niflos con discapacidad. Duazary. 2019 enero; 16(1): 67-78. Doi:
http://dx.doi.org/10.21676/2389783X.2508

Recibido en noviembre 28 de 2017
Aceptado en junio 29 de 2018
Publicado en linea en septiembre 01 de 2018

RESUMEN

Estudio realizado para analizar la carga de cuidado y su asociacién con la morbilidad sentida de cuidadores de nifios
con discapacidad. Estudio cuantitativo, descriptivo, correlacional y de corte transversal. Participaron 56 cuidadores
de nifios escolarizados en una asociaciéon de Cali, Colombia. La morbilidad sentida se midié con el cuestionario
Noérdico y la carga al cuidado con la entrevista de Zarit. Los resultados se presentaron mediante estadistica descriptiva
y coeficiente de relacion de Pearson. Los participantes son en su mayoria mujeres, edad media de 48 afios, més de
diez afios desempenando dicho oficio y 21 horas promedio de cuidado al dia. Prevaleci el dolor dorso-lumbar (50%),
seguido de dolor en el hombro (37,5%). La sobrecarga subjetiva se ubicé entre los de mayor edad y con desempefio en
otras actividades adicionales; esta asociacion resulté estadisticamente significativa (p=0,04). Los cuidadores que dedican
mas tiempo, asociado a la realizacién de otras tareas, presentaron mayor sobrecarga subjetiva y morbilidad sentida
osteomuscular en la regién dorso-lumbar y hombros. Algunos manifiestan sentimientos de carga, dolor y frustracion.
La falta de ingresos econdmicos fue relacionada por ellos con el desmejoramiento de la actividad que ejercen.

Palabras clave: dolor musculoesquelético; cuidadores; morbilidad.
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Sobrecarga del cuidado y morbilidad sentida en cuidadores de nifios con discapacidad

ABSTRACT

This study analyzes the burden of care and its relation with morbidity perceived by caregivers of children with
disabilities. In this quantitative, descriptive, correlational and cross-sectional study, 56 caregivers of children, enrolled
in an association in Cali, participated. The morbidity was measured with the Nordic questionnaire and the burden
of care with the interview of Zarit. The results were presented using descriptive statistics and the Pearson correlation
coefficient. Caregivers are mostly women, with an average age of 47 years old, with more than ten years performing
these duties, and 21 as the average number of working hours per day. It prevailed lower back pain (50%) followed
by shoulder pain (37.5%). The subjective excessive workload stood at the oldest caregivers with a performance in
additional activities; this relation was statistically significant (p = 0.04). Caregivers who devote more time in other
tasks showed more subjective excessive workload and musculoskeletal morbidity in the lower back and shoulders.
Caregivers express feelings of burden and frustration towards caregiving.

Keywords: Musculoskeletal Pain; Caregivers; Morbidity.

INTRODUCCION

a prevalencia de discapacidad en Colombia

ha ido en creciente aumento. Segun reportes
generados por el Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica (DANE)! en el censo
de 2005, existian aproximadamente 400.313 de
personas menores de 18 afios, con mayor preva-
lencia de discapacidad cognitiva con un 34,8%,
seguida de la mental con un 19,8% y la disca-
pacidad motriz con un 14%?* En Noviembre de
2017, el Ministerio de Salud, Protecciéon Social
y el DANE, reportaron cifras mas actualizadas
provenientes del Registro de Localizacién y
Caracterizacion de Personas con discapacidad
(RLCPD) en el pais, contabilizados desde el
afno 2002 hasta 2017, informando que 1.342.222
colombianos se encuentran en el RLCPD. El
58% (774.435) de estas personas son mayores
de 50 afos, mientras que el 12% son menores de
edad (161.542) y el 51% (672.459) son mujeres’.

La discapacidad en cualquier periodo de desa-
rrollo del ciclo vital es considerada un problema
de salud publica, ya que el impacto directo se
produce sobre la persona que la padece, su fami-
lia y la comunidad en general, por lo que se
necesita de recursos disponibles para cubrir las
necesidades que derivan de ella.

Las exigencias de una persona con discapaci-
dad dependen del tipo de discapacidad y nivel
de funcionalidad; cuando existe un compromiso
importante de estos aspectos, sugiere un exceso
de trabajo para quien cuida a la persona con dis-
capacdad. Dicha labor conlleva a que el cuidador
primario deba realizar modificaciones impor-
tantes en su rutina de vida y asuma responsa-
bilidades para cumplir con las demandas de la
persona a cargo*. En ese sentido, la sobrecarga se
considera una experiencia de valoracién subje-
tiva del cuidador hacia las demandas que genera
la persona con discapacidad y los cambios que
debe realizar en su vida para cumplir con la
labor, por lo que estos ultimos se consideran de
naturaleza objetiva, mientras que las subjetivas
estan relacionadas con las manifestaciones emo-
cionales que experimentan en su labor”.

Algunos estudios realizados con cuidadores pri-
marios han permitido establecer que son multi-
ples los factores que se relacionan con el desa-
rrollo de la sobrecarga del cuidado de un nifio
con discapacidad como, por ejemplo, el nivel de
dependencia en las actividades de la vida diariay
su actitud hacia su cuidador®’, el impacto sobre
la calidad de vida en los cuidadores familiares
de nifios con enfermedad crénica que afecta los
aspectos psicosociales y socioeconémicos. Los
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factores para medicién de esta carga son diver-
sos e incluyen, entre otros, la situacion finan-
ciera, la interaccion social, la resistencia familiar,
la calidad de vida y la satisfaccién con el oficio®
1. Gonzalez et al° después de estudiar a 102 cui-
dadores de nifios con paralisis cerebral infantil
severa en México, refirieron que la mayoria de
ellos (88%) presentd sobrecarga, por lo que se
considera como principal indicador de estrés
relacionado con el cuidado del nifio con parali-
sis cerebral. Sefialan, ademas, que deben imple-
mentarse programas que apoyen la habilidad de
cuidado de si mismo, y del nifio, asi como pre-
venir problemas de salud fisica y psicolégica'’.

Autores como Lépez et al'! estudiaron la labor
del cuidado del nifio con discapacidad y encon-
traron afectaciones en diferentes esferas como:
las relaciones sociales, relaciones de familia,
afectacion del estado emocional de los cuida-
dores, relacionado con el desarrollo de estrés,
depresion, angustia, tristeza, no aceptacion,
dolor y, en otros casos, alergia. Relacionado con
las afecciones fisicas, refirieron haber tenido
dolor lumbar aguda o tenerlo de forma crénica,
lo cual asocian al tener que movilizar alzados a
los nifios de un lugar a otro. Muchos hablan de
“cansancio fisico”, que es mayor en las noches
luego de la jornada con sus nifios. De manera
particular, las personas que se encuentran vin-
culados a la fundacion participante de este estu-
dio, se ubican en un contexto socioecondémico
bajo, y sus dependientes demandan una canti-
dad importante para el oficio del cuidado, ya que
deben acompanarles también en las actividades
escolares en la fundacion.

Atendiendo a la problematica planteada, el obje-
tivo del presente estudio fue analizar la cargay la
asociacion con la morbilidad sentida osteomus-
cular de los cuidadores de nifios en situacion de
discapacidad y escolarizados en una asociacion
de la ciudad de Cali, en el afio 2016.

MATERIALES Y METODOS

Tipo de estudio

Se realizé un estudio cuantitativo, descriptivo,
correlacional y de corte transversal.

Poblacion y muestra

El universo esta conformado por 100 cuidadores
que en promedio asisten de manera permanente
a la asociacion. Se contd con la participacion de
56 cuidadores familiares de nifios y jévenes en
situacion de discapacidad, vinculados a la aso-
ciacién en el segundo semestre del afo 2016.
Se realizé muestreo no probabilistico, teniendo
en cuenta a todos aquellos que cumplieron con
los siguientes criterios: ser cuidador familiar de
un nifo o joven con discapacidad, mayor de 18
afos, con minimo seis meses en el desempeno
de la tarea. Se excluyeron aquellos que no estu-
vieron presentes los dias de visita de los investi-
gadores a la asociacion, cuidadores con limita-
ciones cognitivas y/o verbales que dificulten la
obtencién de la informacion y los que no acce-
dieron a participar voluntariamente (Figura 1).

Procedimientos e instrumentos

La recogida de datos se llevé a cabo mediante dos
cuestionarios administrados con supervision de
las investigadoras. El cuestionario Nérdico, con-
siderado un buen instrumento para la vigilancia
de trastornos musculo-esqueléticos'?. En vali-
dacién del instrumento en versiéon chilena, se
obtuvieron valores de concordancia entre 0,119 y
0,435. La validacion de test-retest present6 valo-
res de concordacia y correlacién medios y altos.

El segundo, la Escala de sobrecarga del cui-
dador de Zarit", la cual cuantifica el grado de
sobrecarga que padecen los cuidadores de las
personas dependientes. La version larga consta
de 22 afirmaciones relacionadas con la salud
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psicolodgica del cuidador, su economia, vida social y la relacién entre el cuidador y el dependiente.
Para cada una de ellas, el cuidador debe indicar la frecuencia en que se ha sentido asi, utilizando
una escala tipo Likert que consta de 5 opciones (nunca, rara vez, algunas veces, bastantes veces y
casi siempre). Las puntuaciones obtenidas oscilan entre el rango de 22 a 110 puntos. Las pruebas
psicométricas para Colombia demostraron que este instrumento es valido y confiable para evaluar
la carga de cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica, lo que reporta una validez y

un alfa de Cronbach de 0,86'.

Figura 1. Distribucién sujetos participantes en el estudio.

Fueron excluidos por tener menos de seis

" ™)
Sujetos invitados a participar en el estudio
(n=100)

\. J
f N
Cuidadores que acuden a las citaciones realizadas
por la asociacion y las investigadoras
(n=60)

. v

meses en la labor de cuidado
(h=3)

Fueron excluidos por presentar algun grado de

Cumplen con los criterios y aceptan participar en el estudio
(n=56)

Se organiz6 la informacién de los instrumen-
tos, sin afectar la estructura de los mismos, y se
generaron cuatro secciones para la recoleccion
de las variables: a. Datos sociodemograficos:
como el sexo, edad, nivel de estudios, extracto
socioeconémico. b. Actividades relacionadas
con el cuidado: tiempo, actividades diferentes al
oficio, parentesco con la persona cuidada, horas
dedicadas. c. Preguntas relacionadas con la per-
cepcion de sintomatologia dolorosa en los ulti-
mos seis meses y los ultimos siete dias, en los
diferentes segmentos corporales y tiempo con
las molestias, asi como duracion episodio de las
molestias. d. Variables relacionadas con la sobre-
carga subjetiva al cuidado, teniendo en cuenta
diferentes momentos de interrelaciéon con los
nifos en situacion de discapacidad.

dificultad en la comunicacién y comprension.
(n=1)

Analisis estadistico

Para el andlisis estadistico se utilizé el programa
Statistical Package for the Social Sciences soft-
ware (SPSS®) version 20. Se describieron las varia-
bles cuantitativas a través medidas de tendencia
central y de dispersion como la media aritmeética,
la desviacion estandar. Para las variables cate-
goricas se utilizaron las frecuencias absolutas y
relativas porcentuales. La media de asociacién
entre dos variables categoricas se efectud a través
de la X*de Pearson. Como grado de significacion
estadistica se empled un valor de p < 0,05.

Declaracion sobre aspectos éticos

Los procedimientos seguidos en el estudio
tuvieron en cuenta para los principios y normas
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éticas de la Declaracién de Helsinki de 2013'5, y
la Resolucién 8430 de 1993'¢ del Ministerio de
Salud de Colombia. La participacion en el estu-
dio fue voluntaria, previa aplicacién del con-
sentimiento informado. El estudio conté con
la aprobacién del Comité de Etica y de investi-
gaciones de la facultad de Ciencias de la Salud
y programa de Fisioterapia de la Fundacién
Universitaria Maria Cano.

RESULTADOS

Descripcion de la muestra

Las caracteristicas principales de la muestra
se encuentran compiladas en la tabla uno. Se
encontréd predominio de mujeres (87,5%) con
una edad media y desviacion tipica de 47,96 (+
12,8) afos, con edad minima de 18 y maxima de
77 anos. El parentesco que prevalecio fue el de
madres y/o abuelas. El estado civil predominante
correspondié a estar casado o en unién libre
(62%), seguido de la solteria (38%). El 46,4%
de los cuidadores adelant6 estudios secunda-
rios completos, seguido de los que alcanzaron el
nivel de primaria completa (41,1). Se encontré
minima formacién en el nivel técnico y profesio-
nal (10,7% y 1,8%) respectivamente. E1 46,4% de
los cuidadores vive en estrato socioeconémico
dos, seguido de los que se ubican en el nivel
socioeconomico uno (28,6%).

Variables relacionadas con el cuidado

La mayoria de cuidadores desempefia este rol
desde hace mas de diez afnos (69,6%). Un 32,1%
tiene también a su cargo la responsabilidad de
los oficios domésticos y un 28,6% realiza activi-

dades laborales en casa (operarias de maquina).
El 55,4% dedica entre 21 y 24 horas al cuidado
del niflo ya que también les asisten en las acti-
vidades escolares en la Fundacién. Un 19,6%
dedica entre 12 y 20 horas a esta actividad. En
el presente estudio prevalecen las caracteristi-
cas comunes de cuidadores de nifios, general-
mente mujeres con vinculo de parentesco pri-
mario (madres o abuelas), en edad promedio de
47 anos. Se realizd confrontacion de variables
sociodemograficas con aquellas relacionadas
con el cuidado, encontrando que tanto la mayor
cantidad de hombres como mujeres realizan esta
tarea en los rangos de tiempo mas prolongados,
es decir, entre 21 y 24 horas, lo que hace que esta
asociacion sea significativa. P= 0,03. Respecto
del estrato socioeconémico, se encontr6 que
aquellos ubicados en los estratos mas bajos,
son los que tienen mds demanda de cuidado en
horas, ocupando casi las 24 horas en esta tarea.
Esta asociaciéon fue significativa P= 0,00. La
variable de actividades diferentes no tuvo signi-
ficancia estadistica al cotejarla con las variables
sociodemograficas.

Percepcion de la carga del cuidador

La valoracion de sobrecarga subjetiva en los cuida-
dores primarios se encuentra descrita en la tabla 1,
y reporta una mediade 51,5 y una desviacion estan-
dar de 14,5. El 35,7% reportd sobrecarga intensa,
el 30,4% sobrecarga leve y un 33,9 manifesté no
tener sobrecarga al cuidado. El reporte de sobre-
carga al cuidado fue mas prevalente en el grupo de
cuidadores que manifestd realizar adicional a esta
tarea, otras actividades como labores operarias en
casa y domésticas, por lo que esta asociacion es
estadisticamente significativa (p < 0,04).
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Tabla 1. Sobrecarga subjetiva de los cuidadores participantes del estudio.

Caracterizacion ftems* N % Media DS Minimo | Maximo
Ausencia 19 33,9
Sobrecarga
subjetiva Leve 17 30,4
del cuidador 51,5 14,5 26 95
Intensa 20 35,7

*Ausencia de Sobrecarga < 46, Sobrecarga Leve: 47-55. Sobrecarga intensa: mayor igual 56.

La Tabla 2 describe la distribucion de frecuencias para las preguntas de la entrevista Zarit de acu-
erdo a las dimensiones que lo conforman y exclusivamente en aquellas donde se obtuvo significancia
estadistica. Las preguntas se dividen en tres dimensiones, las cuales permiten obtener informacién
sobre impacto al cuidado, las relaciones interpersonales de los cuidadores y las expectativas de auto-
suficiencia. En ese sentido, para este estudio se logré determinar que la dimensién que mas afecta
a los cuidadores con sobrecarga es la de impacto al cuidado, ya que la mayoria de ellos expres6 que
sus dependientes piden mas ayuda de la que necesitan, sumado al agobio que experimentan por
tener que desarrollar otras tareas simultdneas. La manifestacién de incertidumbre por el futuro de
los nifios cuidados también fue considerada por ellos un factor de predisposicion. Manifestaron fre-
cuentemente sentir deseo de encargar el cuidado del niflo a otra persona; en ese mismo sentido, la
mayoria expresd frecuentemente sentir sobrecarga con la tarea de cuidar a su dependiente. Respecto
a las expectativas de autosuficiencia, manifestaron frecuentemente que no disponen del dinero sufi-
ciente para cuidar a los niflos como se merecen y que casi siempre sienten que ellos deberian hacer
mas para mejorar el cuidado del nifo, situacion que les genera angustia.

La sobrecarga al cuidado fue mas prevalente entre aquellos que llevan mas de cinco afios en adelante.
La mayor representacion se ubica en el grupo de los que han desarrollado la tarea por mas de diez afios.
De igual forma, ocurrié con la cantidad de horas destinadas al cuidado, pues la mayor sobrecarga se
distribuyé entre los que cuidan a los nifios entre 12 y 24 horas; sin embargo, la asociacién estadistica
no fue significativa para ninguna de las anteriores comparaciones. La asociacion entre la sobrecarga al
cuidado y la realizacién de tareas adicionales a esta labor, resulté ser significativa (P=0,01).

Tabla 2. Dimensiones significativas del cuestionario Zarit.

Impacto del cuidador Total cuidadores | Sin sobrecarga | Con sobrecarga VaIl)or
n % n % n %
Siente que el nifo | | recuentemente/ 16 | 286 1 1,8 15 26,8
pide més ayuda de :‘i’:esclgnpre 17 30,4 7 | 125 10 17,9 | 0,02
la que necesita. } 23 41,0 1 19,6 12 21,4
Nunca/casi nunca
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Tabla 2. Continuacién.

Impacto del cuidador Total cuidadores | Sin sobrecarga | Con sobrecarga Vallor
n % n % n %
Agobio por el Frecuentemente/
cfidadopy la casi siempre 1 19,6 0 0.0 1 96
realizacién de otras | A veces 21 37,5 3 > 18 32,1 0,00
. . . 24 42.9 1 28,6 8 14,3
actividades. Nunca/casi nunca
Temor por el A veces 10 32,1 9 16,1 9 16,1 0,00
futuro del familiar. . 17,9 7 44,6 3 5,4
Nunca/casi nunca
Frecuentemente/
Siente que el nifio | casi siempre 37 66,1 6 10.7 28 20,0
depende de usted. | A veces 10 17.9 > 8.9 > 8,9 0.04
. 9 16,1 8 14,3 3 54
Nunca/casi nunca
Vida familiar Frecuentemente/
afectada por el casi siempre 6 10,7 0 0,0 6 10,7
cuidado del nifio. | A veces 0 16,1 L 1.8 8 14,3 0,03
. 41 73,2 8 32,1 23 41,1
Nunca/casi nunca
Pérdida de control FreF u'entemente/ 6 10,7 0 0,0 6 10,7
de su vida desde f:‘svlescleesmpre 10 179 | 2 3,6 8 143 | 0,02
que cuida al nifo. . 40 71,4 7 30,4 23 41,1
Nunca/casi nunca
Inseguridad acerca fziczeerr‘:lerrn:me/ 9 16,1 0 0,0 9 16,1
de lo que se debe A veces P 12 214 2 3,6 10 17,9 0,00
hacer con el nifo. . 35 62,5 7 30,4 18 32,1
Nunca/casi nunca
Sentimiento de | | recuentemente/ 13 232 0 0,0 13 23,2
sobrecarga por el Klilesclfsmpre 11 19,6 0 0,0 11 19,6 0,00
cuidado del nifio. . 32 57,1 1 33,9 13 23,2
Nunca/casi nunca
Expectativas de
Autosuficiencia
No dispone de Frecuentemente
dineropsuﬁciente casi siempre / 24 429 4 71 20 35,7
para cuidar al nifio | A veces 16 28,6 > 8,9 10 196 0.01
, . 16 28,6 1 17,9 7 10,7
y los demads gastos. | Nunca/casi nunca
Frecuentemente
Siente que deberia | casi siempre / 24 42,9 2 38 22 39,3
hacer méas porel | A veces 18 321 8 14,3 10 17,9 0,00
i . 14 25,0 9 16,1 5 8,9
nifio Nunca/casi nunca
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Morbilidad Sentida Osteomuscular de los
cuidadores participantes del estudio

De todos los participantes del estudio, el 50%
refirié sufrir dolor en la regién dorso-lumbar;
un 46,4% y 39,3% dolor en mufieca y manos,
respectivamente, durante los ultimos seis meses.
Conrelacion alos siete dias anteriores ala aplica-
cion del instrumento, manifestaron mayor afec-
tacion dolorosa en los mismos segmentos cor-
porales, por lo que se evidencié un incremento
en el porcentaje de cuidadores que lo refieren
asi: 55,4% para el dolor dorso-lumbar, 50,0%
para hombros y 37,5% para codo y antebrazo.
En cuanto al tiempo de cuidador y molestias en
siete dias anteriores, todos los segmentos corpo-
rales resultaron afectados en aquellos que tenian
mas de 10 afos realizando la tarea de cuidado;
los mas prevalente fueron en el hombro (n=19)
y la regioén dorso-lumbar (n=22). La afectacion
de mufecas y manos con relacion al tiempo de
desempefio fue significativa (p = 0,03). La aso-
ciaciéon de la morbilidad sentida con el nivel
de sobrecarga que experimentan fue significa-
tiva para el dolor dorso lumbar P= 0,03. Pese a
que otros segmentos corporales como el cuello,
codo, la mufieca y las manos fueron reportados
como segmentos de dolor, no se puede asegurar
que este dolor se asocia a la carga de cuidado.

DISCUSION

De acuerdo al perfil cuidador de los participan-
tes en este estudio, en su mayoria son mujeres,
edad promedio de 48 afios, de primer grado de
consanguinidad con los nifios y jovenes, con
nivel educativo y socioeconémico bajo. Algunos
estudios desarrollados sobre el tema, tanto a
nivel nacional como internacional, refieren
que hay una significativa concentracion de las
mujeres en la tarea del cuidado, especialmente
por el vinculo directo de familiaridad y sentido
de abnegacion que ellas presentan'””" Autores

como Esquivel et al” describen que las tareas
son principalmente desarrolladas por mujeres,
dados los roles tradicionales relacionados con la
feminidad y la maternidad, ademas de la fuerte
creencia de que las madres deben ser las princi-
pales cuidadoras de nifios y nifias; generalmente
la figura de familia y el rol de la mujer, es aso-
ciada con el sentimiento y el afecto reflejado en
el cuidado fisico. Pese a que los participantes del
estudio corresponden a una sola fundacion de
mediano tamaiio, los resultados obtenidos con
las caracteristicas generales de los cuidadores,
son muy similares a los de otros grupos reporta-
dos en la literatura.

La mayoria de los cuidadores presentan facto-
res asociados al desarrollo de sobrecarga sub-
jetiva, entre ellos: el nivel socioecondmico, ya
que un gran porcentaje se encuentra ubicado
en los estratos bajos uno y dos, y con formacion
educativa en grados primarios y secundarios.
Estos hallazgos coinciden con lo reportado en
el informe mundial de discapacidad?®!. Para los
hogares donde habitan personas con discapa-
cidad, especialmente para el contexto colom-
biano, sobresalen las pobres condiciones de
salud, niveles educativos bajos, menor ingreso
familiar debido a la menor vinculacién laboral;
lo que ocasiona que estos hogares tiendan a ser
mas pobres que aquellos donde no hay perso-
nas con discapacidad. Autores como Montalvo
et al* ratifican que la mayoria de cuidadores
de nifos con discapacidad residen en estratos
socioeconémicos bajos, lo que ocasiona que
vivan en vecindarios con pobre infraestructura
de apoyo, un soporte importante para brindar
ayuda en la labor de cuidado®. Existen entonces
desigualdades econdémicas y sociales en el cui-
dado que ocasionan diferencias en los accesos,
oportunidades, actividades, logros, etc., segtin la
clase social y el lugar de residencia; situacion de
inequidad que afecta especialmente a las muje-
res mas pobres.
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En cuanto a la percepciéon de sobrecarga sub-
jetiva en la muestra estudiada, se evidencia un
reporte significativo en el cuidado de los nifios y
jovenes con discapacidad, lo cual se puede rela-
cionar con otros factores predisponentes como
el tiempo de desempenio y las horas dedicadas al
dia. La mayoria de cuidadores de esta investiga-
cion se han desempenado por mas de diez afios
consecutivos, dedicando un promedio entre 18 a
24 horas al dia. Adicional a esto, la mayoria desa-
rrollaba otras actividades. Estas condiciones han
sido reportadas por varios autores como factores
relacionados al desarrollo de sobrecarga subjetiva
del cuidador***. Se pudo constatar que aquellos
que dedicaron mas horas fueron los que mayor
reporte de sobrecarga subjetiva refirieron, lo que
establece una asociacidn estadistica significativa
(P =0,01). Se entiende que en las labores de cui-
dado existen unas actividades de tipo directo e
indirecto en la cotidianidad, especialmente en
aquellos casos donde existe dependencia, estas
se entrelazan en tiempo con otras agendas, como
cuando se combina el trabajo remunerado y el
trabajo de cuidado, pues en este ultimo se inclu-
yen tareas domésticas visibles e invisibles. En
cada hogar existen diferentes ritmos, horarios y
el orden en el uso del tiempo entre cuidadores/as
y no cuidadores/as, ademads de la sincronizacion
de los tiempos del trabajo remunerado.

El desglose de las dimensiones que plantea la entre-
vista de Zarit permitié evidenciar que la carga que
refieren los cuidadores se genera principalmente
por el sentimiento de frustracion que experimen-
tan al tener que cuidar a los nifios y desarrollar
otras actividades, asi como a la incertidumbre que
les produce el futuro de su familiar y la no dispo-
sicién de dinero para cubrir todos los gastos que
la labor demanda. Las causas de discapacidad de
estos nifos estan ligadas en su gran porcentaje
a condiciones neuroldgicas, como es el caso de
la paralisis cerebral. Algunos estudios con este
tipo de poblacién han reportado una sobrecarga

intensa en sus cuidadores, asi como la presencia
de estrés en el cuidado del nifio con paralisis cere-
bral®. Para el caso de la poblacion estudiada, los
sujetos cuidados tienen diagndstico médico esta-
blecido con muchas deficiencias y discapacidades
que van a persistir, hacen del nifio o joven una per-
sona dependiente en grado variable y, por tanto, el
cuidado va a ser continuo y una tarea permanente,
lo cual afecta los niveles de sobrecarga.

No se encontraron muchos estudios que aborda-
ran concretamente la morbilidad sentida osteo-
muscular en este grupo poblacional; sin embargo,
algunos autores referencian que la mayoria de
cuidadores manifiesta experimentar problemas
de salud que estan relacionados directamente
con su oficio, y entre los principales reportes se
encontraron afecciones como el estrés®, cefalea,
lumbalgia®*’! y alteraciones del suefio®. Otros
estudios realizados con cuidadores de nifios con
paralisis cerebral, reportan presencia de dolor
en los cuidadores, ya que deben dedicar una
buena cantidad de tiempo para ocuparse de ellos,
teniendo que soportar una sensacion de sobre-
cargay tension, ademas de tener un impacto en la
salud fisica y emocional®. En otros estudios se ha
puesto en evidencia la vulnerabilidad del cuida-
dor principal informal a padecer problemas fisi-
cos y psiquicos®?, lo que determina la aparicion
del sindrome del cuidado, el cual se relaciona con
aumento de la mortalidad.

Sobre los hallazgos particulares de este estudio,
es importante concluir que las necesidades de los
cuidadores deben asumirse con la misma impor-
tancia que se asumen las necesidades de los nifos
cuidados, con el fin de brindarles mejores oportu-
nidades para la conservacion de la salud. En ese
sentido, el fortalecimiento de acciones de promo-
cién de salud y prevencion de la enfermedad en
este grupo poblacional debe ser prioritaria.

Teniendo en cuenta que la institucion donde se
realizo la investigaciéon cuenta con un equipo
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interdisciplinar que da atencién a los nifos, se
considera pertinente volcar la mirada a los cui-
dadores y fortalecer los programas de interven-
cién que permitan empezar a trabajar en estos
aspectos, tal y como lo establecen organismos
internacionales, ya que “..las politicas adopta-
das para atender las necesidades de los cuida-
dores informales pueden competir, en algunos
casos, con las necesidades de las personas con
discapacidad, que requieren apoyo para gozar
de una vida independiente y tener una mayor

participacion”.
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