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RESUMEN

Este estudio se interesd por explorar, a través de un disefio mixto, la relacion entre la calidad de vida, el bienestar y la
sobrecarga del cuidador. Participaron 87 cuidadoras en el componente cuantitativo diligenciaron la Escala de Sobrecarga
de Zarit, La escala de calidad de vida de WHOQOL-BREF y la prueba de Bienestar subjetivo. Se compararon los grupos
de regiones (Andina y Caribe) utilizando el estadistico t de student para muestras independientes, debido a que estas
variables mostraron normalidad estadistica, evidenciando diferencias en bienestar subjetivo (t= -1,79) y en sobrecarga
del cuidador (t=0.84). Las diferencias entre las regiones para la calidad de vida se evaluaron con el estadistico U-Mann-
Whitney, debido a su distribucion asimétrica, encontrando que no hay diferencias en los dominios de la calidad de vida
que incluyen: salud fisica, salud psicoldgica, relaciones y el entorno. En el componente cualitativo, participaron 43
cuidadoras en grupos focales y se analizaron por analisis tematico del discurso. Los resultados cualitativos mostraron
poco apoyo familiar, estrés y frustracion, dificultades econdmicas y con las instituciones de salud. Se discuten las
dificultades para manejar las emociones y los niveles elevados de sobrecarga, para sefialar la relevancia del
acompariamiento psicoldgico.

Palabras clave: dependencia; calidad de vida; cuidado del nifio; cuidado informal; métodos mixtos.
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Sobrecarga, calidad de vida, bienestar en cuidadoras de nifios con discapacidad en dos regiones de Colombia

ABSTRACT

This study was interested in exploring, through a mixed design, the relationship between the quality of life, well-being
and caregiver burden in two regions of Colombia. 87 caregivers participated in the quantitative component respond
three scales: Zarit's burden caregiver Scale, the WHOQOL-BREF quality of life scale and the subjective Wellbeing
test. The groups of regions (Andean and Caribean) were compared using the student t- test for independent samples
because these variables showed normal distribution. There were significant differences between well-being (t= -1.79)
and caregiver burden(t=0.84). The differences between regions in quality of life was measured by U-Mann-Whitney
test, due to its asymmetric distribution, finding that there are no differences in the domains of quality of life that include:
physical health, psychological health, relationships and the environment. In the qualitative component, 24 caregivers
participated in focus groups. The qualitative results were worked through thematic analysis of the discourse. The
qualitative results showed that there is little family support in both regions, stress and constant frustration, economic
difficulties and with health institutions. The discussion is focus on the difficulties in handling emotions during their
daily work and high levels of overload in the studied population are discussed to indicate the relevance of psychological

support.

Keywords: dependency; quality of life; child day care, informal care; mixed methods.

INTRODUCCION

Enel afio 2011, la OMS dio a conocer su informe
mundial sobre la discapacidad, el cual estima
que el 15% de la poblacién mundial vive con
algun tipo de discapacidad. En Colombia segln
el Censo General del afio 2005 hay una
prevalencia de 6,3% lo que representa 2.624.898
personas con esta condicion, y alrededor de estas
cifras se encuentran igual nimero de cuidadores
primarios que atienden sus necesidades
diariamente. Las investigaciones que se han
desarrollado sobre el sindrome de sobrecarga del
cuidador en Colombia se han orientan mas en
poblacién adulta que en la poblacién infantil,
encontrandose una proporcion importante de
estos estudios para el caso de las cuidadoras de
personas adultas (Debido a que la gran mayoria
de los cuidadores son mujeres, durante el texto
se hara referencia a ellas en femenino) y de
enfermedades cronicas'™.

Por otra parte, los estudios colombianos en el
tema han sefialado que el nivel de sobrecarga de
los cuidadoras es leve o ausente®® y, ademas, los
niveles  pueden  variar  regionalmente,
encontrando que la region Andina se caracteriza
porque las cuidadoras, son bachilleres o
universitarias,  casadas, con  mudltiples
ocupaciones y con una percepcion de sobrecarga

intensa, en contraste con las cuidadoras de la
region Caribe que suelen ser las dnicas
cuidadoras con bajos niveles de escolaridad y un
limitado acceso a la informacion®®.

Adicionalmente, los estudios se concentran en la
aplicacion de instrumentos o cuestionarios''? o
en una indagacion por entrevistas'>'4; pero, no
combinan instrumentos, como es el caso de la
presente investigacion que asumié un disefio
mixto, para poder consolidar informacion
cuantitativa y cualitativa. En esta misma de
ideas, la presente investigacion, responde a la
necesidad de explorar el terreno de la
discapacidad en nifios y las huellas que deja en
la salud mental de las cuidadoras la labor diaria
de hacerse cargo de nifios con estas condiciones.

La calidad de vida y el bienestar subjetivo
tienden a estar afectadas en diferentes niveles en
el caso de las cuidadoras primarias, que por lo
general son los familiares cercanos. Se ha
encontrado, por ejemplo, que la salud de la
madre se asocia de manera distinta con el tipo de
discapacidad'®®. En el caso de la pardlisis
cerebral, representada en gran medida en este
trabajo, es comun encontrar que las madres
tienen una peor calidad de vida en el area de
funcionamiento social cuando el nifio no se
puede mover, que cuando tienen una movilidad
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independiente, lo que hace mas complejo su
cuidado!” considerando la paralisis cerebral
(PC) “un trastorno permanente de postura y
movimiento que causa limitaciones en las
actividades y se atribuyen a trastornos no
progresivos que ocurrieron en el feto o en los
primeros afios de desarrollo encefalico. Los
trastornos motores se acompafan con frecuencia
de alteraciones de la sensibilidad, la percepcion,
la cognicion, la comunicacion y el
comportamiento, y también pueden dar como
resultado epilepsia y problemas musculo-

esqueléticos secundarios”*®,

Las dos tradiciones en el estudio del bienestar
sefialan resultados contradictorios en el caso de
las cuidadoras. Para la tradicion hedonista, que
atiende al bienestar subjetivo, sefiala que las
cuidadoras tienen un alto nivel de ajuste positivo
poco afecto negativo!®?: Para la tradicion
eudamonica, sefialan que los altos niveles de
estrés del cuidador se asocian con una salud
deficiente, bajo sentido de coherencia y un alto
riesgo de sobrecarga?>23,

En concordancia con lo anterior, este estudio se
trabajo con una muestra de cuidadores primarios
de la region caribe y andina para comparar sus
caracteristicas y evidenciar si persisten 0 no
diferencias en las regiones andinas y caribe, en
el nivel de sobrecarga y la calidad de vida y el
bienestar subjetivo

MATERIALES Y METODOS
Disefio

El disefio fue mixto concurrente, en el
componente  cuantitativo  se  realizaron
cuestionarios para evaluar el nivel de
sobrecarga, la calidad de vida y el bienestar
subjetivo. Y en el cualitativo se realizaron
grupos focales en las tres ciudades colombianas

Poblacion

Se realiz6 un muestreo no probabilistico por
conveniencia. Se seleccionaron cuidadoras que

pertenecieran a asociaciones para el cuidado de
los nifios con discapacidad en cada ciudad.
Aunque los cuestionarios se pueden auto
administrar, dado el bajo nivel de escolaridad de
las cuidadoras, se conté con el apoyo de
asistentes de investigacion entrenados para
realizar esta labor, se consideraron criterios de
inclusion el cuidado de un menor en condicion
de discapacidad, dando prioridad a la paralisis
cerebral; como criterios de exclusion se tuvieron
en cuenta que el cuidador recibiera alguna
remuneracion por el cuidado y que no
perteneciera al nucleo familiar del nifio objeto de
cuidado.

Instrumentos

En el componente cuantitativo 87 cuidadoras
contestaron tres instrumentos: La escala de
sobrecarga de Zarit, WHOQOL-BREF y la
escala de Bienestar subjetivo.

Escala de Zarit: Se trabajé con la version
espafiola compuesta por 22 items que se
responden utilizando una escala tipo Likert con
5 opciones (1 nunca y 5 siempre). La escala
evalUa la sobrecarga atendiendo a aspectos como
la salud psicologica, fisica, asimismo el &mbito
laboral, econémico y relaciones sociales,
personales y la relacién del cuidador con la
persona que recibe sus cuidados. Esta escala ha
demostrado una aceptable consistencia interna
(alfa de Cronbach=0,86)?*. En este estudio tuvo
una consistencia interna de 0,71.

Escala de WHOQOL-BREF: Esta escala
contiene en total 26 preguntas, dos que indagan
aspectos generales sobre calidad de vida y
satisfaccion con el estado de salud, y las 24
preguntas restantes evaltan la calidad de vida en
4 dominios: salud fisica, psicolégica, relaciones
interpersonales y entorno. En su version original
cada uno de los dominios demostro
consistencias aceptables, para el dominio de
salud fisica 0,74, para el dominio de salud
psicologica 0,70, dominio de relaciones
interpersonales 0,79 y el dominio del entorno
0,73. La escala total tuvo una consistencia de
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0,88%. En este estudio las consistencias por
dominio fueron: dominio de salud fisica 0,60;
dominio de salud psicolégica 0,68; dominio de
relaciones interpersonales 0,60 y para el de
dominio del entorno 0,77.

Escala de Satisfaccion con la Vida de Diener: La
version utilizada en este trabajo esta compuesta
por 5 items. En el estudio original la consistencia
interna fue 0,89%, para este estudio la
consistencia fue de 0,74.

En el componente cualitativo se utiliz6 como
instrumento los grupos focales. Se realizaron en
total 3 grupos focales, con un promedio de 10 a
12 cuidadoras en cada ciudad, se considerd
como criterio de seleccion en el grupo, aquellos
cuidadores que tuvieran mas de 2 afos al
cuidado de un nifio con discapacidad.

Analisis estadistico

Para el analisis de los datos cuantitativos se
utiliz6 el estadistico Shapiro-Will para
identificar la distribucién de los datos o el
estadistico de Levene para conocer la
homogeneidad de la varianza. Se utilizd para
comparar las puntuaciones entre regiones con la
t de student para muestras independientes para
distribuciones normales y la prueba de U de
Mann-Whitney si alguna de las variables
involucradas mostro distribucion asimétrica. En
todos los casos se consideraron como
significativos p menores a 0,05. Para los datos
cualitativos se realizé el analisis tematico del
discurso y de los patrones de temas comunes
entre los grupos.

Declaracion sobre aspectos éticos

Las cuidadoras dieron su consentimiento
informado para participar tanto en el
componente cuantitativo como en el cualitativo
de acuerdo con los lineamientos del decreto
8430 de 1993. Los instrumentos, aunque estan
disefiados para ser auto-administrados, fueron
diligenciados con el acompafiamiento de las

investigadoras, para asegurar su comprension de
las preguntas.

RESULTADOS

Debido a que este estudio se concentrd en
encontrar diferencias en los perfiles de las
cuidadoras en la calidad de vida, nivel de
sobrecarga y el bienestar de dos regiones:
Andina y caribe, los resultados se presentan de
forma separada por componente con un apartado
final de integracion de los resultados.

Resultados cuantitativos

En total participaron 87 cuidadoras primarias de
nifios con dependencia fisica y/o cognitiva
diligenciaron los cuestionarios con previo
consentimiento informado distribuido en: 40 de
Santa Marta, 20 de Barranquilla y 27 de
Medellin.

Perfil de cuidadoras

La mayor proporcién de cuidadoras son mujeres
(n=83) y 4 eran cuidadores. Las edades se
observaron entre 34 y 45 afios (51,7%) y 2
cuidadores estan entre los 58 y 63 afios de edad
(2,3%). Con respecto al estado civil se obtuvo
que 4 son viudos (4,6%), 7 son divorciados
(8%), 24 son solteros (27,6%), 28 son casados
(32,2%) y 24 estan en unién libre (27,6%). 74
eran cuidadores Unicos (85,1%) y 13 compartian
el cuidado con algun familiar (14,9%).

Diferencias entre ciudades

Los puntajes de la prueba de Zarit indicaron
sobrecarga intensa en las cuidadoras para todas
las ciudades, reflejadas en promedios mayores a
56 puntos. Santa Marta fue la ciudad con un
mayor deterioro del dominio de las relaciones
(M=22,8; DE=16,2), comparativamente con
Medellin (M=38; DE=18,4) y Barranquilla
(M=48,1; DE= 28,3) y mayores puntuaciones en
el dominio del entorno para la ciudad de
Barranquilla (M=52,6; DE=16,7) (Tabla 1).
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La prueba de Bienestar subjetivo y sobrecarga
del cuidador (Prueba de Zarit) evidenciaron
normalidad estadistica, razon por la que se
utiliz6 para comparar los puntajes entre regiones
el estadistico t de student para muestras
independientes (Tabla 2). Los resultados indican
que hay diferencias significativas en el nivel de
sobrecarga en las dos regiones, al igual que en el
nivel de bienestar subjetivo.

La prueba de calidad de vida, no presentd
comportamiento de normalidad estadistica por lo
que se utiliz6 para comparar entre ciudades la
prueba de U de Mann-Whitney, encontrando que
no hay diferencias significativas entre la region
Andina y la Caribe en la calidad de vida (Tabla
3).

Tabla 1. Puntajes minimos y maximos, media y desviacidn estandar de las variables.

Medellin

Santa Marta

Barranquilla

Min | Max M DS Min

Max M DS Min | Max M DS

Sobrecarga 47 82 68,1 7,4 50

91 67,5 | 104 | 37 74 58,4 | 11,0

Bienestar 11 31 16,8 42 5
Subjetivo

28 165 | 54 5 35 204 | 76

D. salud fisica | 31 69 46,2 9,7 25

81 450 | 13,6 | 25 94 50,8 | 155

D. salud | 44 81 59,1 | 11,5 25
psicolégica

81 55,0 | 149 | 31 94 60,1 | 19,0

D. relaciones 0 75 38,0 | 184 0

56 22,8 | 16,2 0 75 48,1 | 28,3

D. entorno 25 81 493 11,9 25

88 441 | 14,6 6 88 52,6 | 16,7

Tabla 2. Prueba t de student comparativa de region Andina y Caribe para sobrecarga y bienestar subjetivo.

Prueba Valor t Grados de libertad (gl) Significancia bilateral
Bienestar Subjetivo 0,84 73,9 0,40
Sobrecarga -1,79 73,6 0,78

Tabla 3. Prueba U de Mann-Whitney comparativa de region Andina y Caribe para calidad de vida.

D. salud fisica D. salud D. relaciones D. entorno
psicoldgica
U de Mann-Whitney 770,0 724,5 628,0 700,5
p (bilateral) 0,71 0,43 0,93 0,31
Categoria sobrecarga del cuidador. Se

Resultados cualitativos

Los resultados corresponden al analisis tematico
del discurso de los grupos focales realizados en
las tres ciudades del estudio.

subdividi6 en dos temas: dificultades del

cuidado, soporte familiar

Las dificultades del cuidado se encontraron para
las dos regiones: caribe y andina, en las cuales
resulta comdn la lucha que mantienen las
cuidadoras con las instituciones de salud,
destacandose las situaciones de traslado del nifio
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y las dificultades econdmicas. Algunas de las
frases que representan este discurso fueron:

Region Andina (RA), S1: “...la gestion a la EPS
nos toca volvernos expertas, hasta de enfermeria
sabemos mucho (risas). Ya uno no traga
entero...”. “me genera muchas frustraciones, lo
que dicen los demas y lo diferente que tratan a
mi hijo ademas de la EPS que tampoco ayuda

con las citas, me estresa mucho”.

Region Caribe (RC), S2: Lo que méas a mi me ha
causado rabia y frustracién es cuando alguien
me dice que mi hija no va avanzar mas de alli
(lanto). Definitivamente la rabia y tristeza que
me da es fuerte porque yo tengo fe de que la nifia
va a evolucionar, sé que no sera mucho pero
ningin  doctor, ni  neuropsicélogo, ni
neuropediatra o ningun psicélogo, ni mucho
menos una persona cualquiera va a desmeritar
las capacidades que puede tener ella”

Region Caribe (RC), S5: Traslado del nifio a los
diferentes lugares, ya sea a la Eps, viajar con él,
llevarlo a bafiar porque me toca cargarlo, me
inflama los rifiones, me afecta la columna, eso
para mi es lo mas dificil ”.

Las dificultades econémicas son un tema comdn
en todas las cuidadoras, independientemente de
la region, frases como las siguientes demuestran
este problema:

RC, S3: "Sin duda alguna es dificil la parte
econdmica como dicen mis compafieras, porque
nosotras estamos felices de cuidarlos, pero sin
dinero nos cuesta mucho...”

RA S4: “Bueno me gustaria resaltar
nuevamente la parte econémica porque muchas
veces tenemos las ganas, somos berracas y
queremos salir adelante, pero sin la plata
Mijiticas, eso si se torna a veces dificil .

La carencia de apoyo familiar, se da en lamedida
en que ellas reciben palabras de consuelo y
aliento para su labor, pero en el dia a dia, son las
cuidadoras quienes tienen a cargo las labores de
cuidado en su totalidad, los padres de los nifios

apoyan poco este trabajo. Frases como las
siguientes reflejan esta carencia.

RC, S5: “A mi familia se les agradece sus
palabras de apoyo pero no me han ayudado en
mas nada, pero no los juzgo porque cada uno
tiene sus responsabilidades y obligaciones. Es
que es asi como han dicho las otras mamitas la
mayor responsabilidad es nuestra”

RA, S6: “realmente mi caso fue dificil porque yo
perdi el total apoyo de mi esposo cuando vio que
nuestra hija salié con este inconveniente, pues
para €l era horrible la situacion y me dejo sola
con la nina...”

Categoria Bienestar: En esta categoria los temas
son: manejo de emociones, rutinas de
autocuidado, apoyo psicolégico y espiritualidad.

Las emociones que experimentan las cuidadoras
son contradictorias, pues a veces sienten
felicidad por los pequefios logros de sus hijos,
pero también frustracion y sobre todo ansiedad.
Estas emociones se perciben en el discurso de
ambas regiones en frases como;

RC, S42: “Yo soy de las personas que piensa que
uno llorando se desahoga y se saca el nudo de
la garganta, a veces cuando me siento frustrada
lloro desesperadamente, contrario a mi pareja
que siempre me consuela y cuando es mi esposo
el que se siente triste o llora, me toca a mi

’

consolarlo...”.

RA, S34: " Los mejores momento es cada logro
gue mi hija hace, eso para mi lo es todo, es una
felicidad, cuando veo le va bien en las terapias.

En las rutinas de autocuidado se notan
diferencias en las regiones. En el caso de la
region caribe, especialmente de Barranquilla, las
cuidadoras no cuentan con tiempo para el
esparcimiento, mientras que, en laregion andina,
los cuidadores son mas flexibles y sacan tiempo
para si mismos en medio de la rutina del cuidado
de su hijo. En consonancia las siguientes frases:
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RC, S§10: “Mi salud ahora no es prioridad. La
prioridad es el nifio, me toca ir a las terapias con
el nifio, reclamar las autorizaciones, reclamar
medicamentos, hacer derechos de peticion, una
tutela.

RA, S 70: “Bueno, yo una vez debo confesar que
decidi dejar a mi esposo y mis hijos solos con el
nifio, que me ayudaran a cuidarlo porque queria
realizar un viaje a Santa Marta, despejarme de
todo, sentirme mejor animicamente y asi fue,
decidi irme y dejarlos a ellos...”

En medio de toda esta fuerte realidad, la
espiritualidad es un aliciente y un soporte que
genera esperanza a las cuidadoras. En ese
sentido, los cuidadores manifestaron:

RC, S 42: “A veces los médicos quieren robarte
todas las ilusiones al decirte el diagnostico de tu
hijo, y te dicen un monton de limitaciones que tu
hijo tendra, pero yo sé que esas limitaciones se
pueden ir superando con mucho amor,
dedicacion y paciencia”.

RC, S 37: “Lo que dice ella es muy cierto, pero
en mi caso yo creo que un gran aprendizaje
como cuidadora es a tener siempre esperanza,
incluso cuando los médicos dicen que no, la fe
que nosotras le ponemos a la salud de nuestros
nifos demuestra que existen pequefios
milagros, ... el tiempo me ha dejado ver que la
medicina se equivoca, por eso no debemos
perder la esperanza’.

La categoria calidad de vida se vinculé a un
tema: Proyecto de vida. Para esta Ultima
categoria se evidencia que los cuidadores de la
region andina, a diferencia de los cuidadores de
la regidn caribe, su proyecto de vida no parece
verse afectado debido al rol que actualmente
desempefian, méas que ello, en lo que se centran
a la hora de hablar sobre como serian sus vidas
si no se encontraran en tal situacion, es en su
dinamica de vida, especificamente, en que no
tendrian que hacer, en relacion al cuidado del
paciente, si este no tuviera una condicion de
discapacidad. Al respecto expresaron:

RA, S 56: “bueno, yo creo que nuestras vidas
hubieran sido diferentes, ella fuera una nifia
mas independiente y no tendria que estar
pendiente de los horarios de comida, bafio, de ir
a la fundacién cuando tiene un ataque de
epilepsia, de llevarlas a las citas médicas...”

RC, §40: “si no tuviera que cuidar a mi hija, yo
viviria en Italia, como antes, alla trabajaba,
compraba mis cosas, era muy independiente,
pero esta situacion no me deja que viaje, me toco
dejar de trabajar”

RC, S 79: “Si cambiara la situacion actual yo
estaria terminando un curso de atencion a la
primera infancia que esta haciendo, me iba muy
bien, mi vida no fuera tan agotadora, tan llena
de actividades de cuidado, no hubiese dejado el
estudio, sino fuera por esta razon tan importante
que es mi hijo”

Integracion de resultados

Los dos componentes demostraron que hay un
nivel de sobrecarga intensa en las cuidadoras,
sustentada en los dos componentes cuantitativo
y cualitativo a través de sus discursos durante las
entrevistas, tales como inconvenientes con el
cuidado de los hijos, el apoyo familiar, social, no
poseer tiempo para si mismas y emociones
negativas asociadas a frustracion, depresion y
rabia. Verbalizaban que debido al tiempo
prolongado que dedican a proporcionar cuidados
surgen afectaciones como; estrés, depresion,
ansiedad, enojo, insomnio, cefaleas, aislamiento
social, dificultades familiares, dificultades
economicas, entre otras manifestaciones fisicas,
psicoldgicas, econdémicas, laborales y sociales.
Aun asi, se logran destacar algunas diferencias
significativas entre ciudades en lo cualitativo,
dado que para las cuidadoras de Barranquilla que
presentd menos sobrecarga intensa en la escala
de Zarit. Por el contrario, Santa Marta y
Medellin presentaron mayores niveles de
sobrecarga representada en una mayor
dependencia de la cuidadora al hijo, frustracion
y afectacion del proyecto de vida.
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A nivel cuantitativo no se encontrd diferencia en
el dominio de salud fisica en la comparativa de
las ciudades, pero si hay relacion entre este
dominio con la calidad de vida expresada en una
correlacion negativa, es decir, que, a mayor
sobrecarga, menor salud fisica y viceversa. En el
discurso de las cuidadoras, se encontraron
diferencias en las rutinas de autocuidado,
evidencidndose que en Medellin hay mayor
flexibilidad y apertura a espacios de
esparcimiento, mientras que, en Barranquilla y
Santa Marta, no hay posibilidades dentro de la
rutina diaria de abrir espacios para el cuidado
personal.

Las relaciones sociales demostraron verse
afectadas en los dos componentes, siendo Santa
Marta, la ciudad con mayor afectacion de sus
cuidadoras en las relaciones interpersonales,
esto se asocia al poco apoyo que perciben de sus
familiares, aunque hay presencia de apoyo
emocional en algunos casos.

Por ultimo, el bienestar subjetivo en todas las
ciudades mostro estar afectado, lo que coincide
con una percepcién menos positiva de su vida,
no tener claridad en sus metas en el corto plazo
y en su proyecto de vida personal.

DISCUSION

Toda la muestra estudiada presentd niveles
elevados de sobrecarga que experimentan
diversas alteraciones de tipo, fisico, psiquico,
econémico y social, asi como lo mencionan
otros estudios, hay alteraciones de distinta
clase?’. No obstante, el sindrome de sobrecarga
es menor en Barranquilla, posiblemente, porque
ellas se disponen espacios para capacitacion a las
cuidadoras, por lo tanto, perciben un mayor
apoyo social, lo que va en consonancia con los
estudios que sefialan que los niveles de
sobrecarga pueden variar de acuerdo a la
percepcion que el cuidador tenga del apoyo
social que recibe!?2. El apoyo social es
determinante en la disminucion del nivel de
sobrecarga®® y en el discurso de las cuidadoras,
queda claro que carecen de este apoyo, asi como

gue muchas de las tareas que asumen traen
consigo una carga emocional que puede
comprometer la salud del cuidador y afectar el
cuidado, por lo que estas cuidadoras, que se han
reunido cooperativamente en asociaciones para
nifios con discapacidad requieren esencialmente
de una supervision profesional para enfrentar las
demandas de cuidado®®

Los resultados demuestran que la vida social de
las cuidadoras se ha visto reducida como
producto de su actividad, en sus experiencias se
revelan conflictos y rupturas familiares, lo que
puede estar vinculado a las extensas jornadas de
cuidado, que para otros autores no solo producen
sobrecarga, sino que afecta también las
relaciones sociales, laborales, financieras y
familiares®03t

Frecuentemente se encuentra que los estados
emocionales de las cuidadoras estan
estrechamente vinculados con la salud de sus
hijos, al punto que, si ellos presentan un
detrimento en su salud, las cuidadoras expresan
emociones de tristeza, ansiedad y frustracion,
sumando mayores esfuerzos en su cuidado y si
ellos tienen pequefios logros ellas experimentan
serenidad y felicidad, lo que va en concordancia
con los estudios que sefialan que entre mayor es
el nivel de cuidado, asi mismo mayores seran los
niveles de sobrecarga que puede presentar el
cuidador.

Los resultados demuestran que, aunque hay un
nivel elevado de sobrecarga se encuentra que las
cuidadoras no consideran que puedan asignar
este rol a otra persona®?3* y sienten que cuidar a
sus hijos le da sentido a su vida, resultado que va
en contravia con otros estudios que evidenciaron
que el nivel de sobrecarga impacta
negativamente en la calidad de la atencion que el
cuidador brinda al enfermo? En cuanto a las
condiciones financieras, estas son precarias, para
la mayoria los pocos ingresos se relacionan
también con su labor de cuidadoras, pues no
pueden conseguir un trabajo debido a los
cuidados que requiere su hijo, estudios®233,

Duazary / ISSN Impreso: 1794-5992 / ISSN Web: 2389-783X / Vol. 16, No. 2 — nimero especial mayo - agosto de 2019
Doi: https://doi.org/10.21676/2389783X.2948



Monica Reyes-Rojas, Evelyn Fl6rez-Enciso, Lisset Coronel-Brochero, Ana Cadena-Wilches

En el dominio de la salud fisica, hay afectaciones
distintas en la region Andina y Caribe debido a
que, en la andina, las cuidadoras demuestran
mayor flexibilidad que las de la region andina
710 Aunque no se encontraron diferencias
significativas en la comparacion estadistica, los
relatos de las cuidadoras evidencian que, en la
region caribe, las cuidadoras tienden a
descuidarse haciendo visible un cansancio
fisico, que las hace mas propensas a enfermar.

En el dominio de las relaciones, se evidencio en
ambas regiones, apoyo en el cuidado por parte
de la familia, aunque hay presencia de apoyo
emocional en algunos casos®. En el dominio de
la salud psicoldgica, los resultados cuantitativos
sefialan puntajes promedio este dominio, pero
queda claro en el discurso de las cuidadoras que
tienen emociones encontradas y que algunas
veces es dificil para ellas controlar el Ilanto,
manejar la frustracion y la irritabilidad que
puede ocasionar el cuidado??.

El proyecto de vida de las cuidadoras esta
detenido por su labor diaria, a nivel cuantitativo,
las cuidadoras sefialaron un bienestar subjetivo
promedio, pero en el discurso de las mismas se
perciben pocos proyectos personales 'y
proyeccion de su vida como distinta en un futuro
cercano. La correlacion inversa entre bienestar
subjetivo y sobrecarga demuestra esta situacion,
asi como lo evidencian otras investigaciones,
entre mayor sobrecarga tenga el cuidador, asi
mismo tendra un impacto negativo que se refleja
en el bienestar subjetivo del mismo!®%,

Lo que les sucede a las cuidadoras de los nifios
con discapacidad es mas complejo que la
situacion de otras cuidadoras, debido a que el
cuidado del nifio tiene wunas condiciones
especiales como la dependencia fisica y la
supervision de conductas problematicas?®. A
nivel subjetivo la sobrecarga se vincula
generalmente con percepciones y expectativas
positivas 0 negativas, sintomas de ansiedad y
depresion?8:34,

Se puede advertir que para los cuidadores surge
una division de sus vidas en un antes y un
después de asumir su rol. Los cuidadores
primarios se convierten en la fuente principal
para proporcionar bienestar a la persona que
cuidan, esa es su prioridad, no obstante, su
realizacion personal y su autocuidado son
secundarios. Por consiguiente, se puede generar
0 mantener niveles de sobrecarga. Ademas, se
evidencia un impacto negativo en la calidad de
vida de los mismos, resaltando principalmente
algunas deficiencias en las relaciones sociales,
en la salud fisica y psicoldgica. Asimismo, se
confirma que, si el cuidador cuenta con una red
de apoyo, hace mas facil su trabajo y provoca en
el cuidador una apreciacion positiva de las
situaciones dificiles lo cual se traduce en
bienestar fisico y mental.

CONCLUSION

En sintesis, mediante el analisis y comparacion
de los datos obtenidos a nivel cuantitativo y
cualitativo, se logro determinar que si existe una
influencia de la sobrecarga del cuidador, sobre
las variables de bienestar subjetivo y calidad de
vida, donde puede identificar que a mayores
niveles de sobrecarga, se obtienen alteraciones
negativas en el bienestar subjetivo y la calidad
de vida de los mismos.

Los resultados de este estudio deben ser
interpretados con precaucion debida a un
nimero de razones. Primero, la naturaleza
transversal de este estudio limita la habilidad
para poder configurar conclusiones de relaciones
causales. Segundo, el andlisis estadistico esta
cefiido a muestras pequefias. Se debe considerar
errores de tipo | cuando se interpretan las
relaciones entre sobrecarga, bienestar y calidad
de vida. Tercero, las conclusiones de este estudio
no se pueden generalizar a otras poblaciones
debido a que los resultados se basan en
experiencias de cuidadores que tienen un
caracter complejo. En futuras investigaciones
sobre este tema se debe tener en cuenta otras
variables como, apoyo familiar, y otros
relacionadas con la salud psicolégica.
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