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Perfil del cuidador: sobrecargay apoyo familiar e institucional del
cuidador primario en el primer nivel de atencién

Gabriela Lara Palomino,* Alberto Gonzalez Pedraza Avilés,** Luis Alberto Blanco Loyola***

RESUMEN

Objetivo: conocer las caracteristicas del cuidador primario con base en el perfil demografico, fisico y emocional, asi como las redes
de apoyo familiar e institucional; ademas de identificar y obtener los resultados de la evaluacién de sobrecarga.

Material y métodos: se realizé un estudio prospectivo, transversal, descriptivo y observacional. Se aplicaron dos cuestionarios: El
perfil del cuidador y la Escala de Sobrecarga en el Cuidador. El estudio se efectué de noviembre a diciembre del 2006 en la Clinica
de Medicina Familiar Dr. Ignacio Chavez (ISSSTE).

Resultados: se registraron 60 pacientes con promedio de edad de 50.9 afios (rango de 38). Doce (20%) tuvieron sobrecarga levey 7
(11.7%) intensa. Al relacionar las variables del perfil emocional y la carga del cuidador primario se observaron diferencias estadisticas
significativas cuando el paciente refirié sufrir insomnio (p = 0.01), poca tolerancia (p = 0.0.4) y tener expectativas o planes de vida (p
=0.04). Larelacion entre redes de apoyo familiar e institucional y carga del cuidador mostraron diferencias estadisticas significativas
con respecto al trato del enfermo al cuidador (p = 0.02)

Conclusiones: el perfil del cuidador primario corresponde, principalmente, a mujeres, personas casadas, amas de casa e hijas. Difiere
poco de otros estudios reportados. El médico de familia debe identificar los posibles sintomas fisicos, psicosomaticos y psiquicos
para prevenir la sobrecarga.

Palabras clave: sobrecarga del cuidador, adultos mayores, perfil del cuidador, redes de apoyo.

ABSTRACT

Objectives: To know the primary caregiver characteristics based on demographic, emotional and physical profile and the institutional
and family support networks. Additionally, to identify and obtain the results from the primary caregiver overload evaluation.

Material and methods: In an observative, descriptive, transversal and prospective study two different quizzes, the caregiver profile
quiz and the caregiver overload scale quiz, were applied to primary caregiver during November and December 2006 in the ISSSTE
Family Medical Clinic Dr. Ignacio Chavez.

Results: 60 patients were included in this study. The caregiver profile identified was a fifty-years-old woman with a rank of 38. Twelve
patients presented slight overload (20%) and seven intense overload (11.7%). Relation of results between the emotional profile vari-
able and the primary caregiver overload variable. Statistical significant differences were obtained when the patient told about insom-
nia (p=0.04). Relation of results between the family and institutional support networks variable and the caregiver overload variable.
Statistical significant differences were obtained in accordance to the treat from the ill to the caregiver (p=0.02).

Conclusions: In the study s population, the primary caregiver profile is women, wives, housewives or daughters. It shows few dif-
ference with other previously reported studies. The Family Doctor must identify and recognize the possible physical, psychic, and
psychosomatic symptoms in order to prevent the presence of overload.

Key words: Primary caregiver profile, overload caregiver, institutional support networks, elderly people.
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n los Gltimos decenios, la disminucion de las

tasas de fecundidad y mortalidad infantil, la

lucha contra las enfermedades trasmisibles,

los adelantos en nutricién y niveles de vida
han generado un incremento de esperanza de la misma,
lo que resulta en aumento en la cantidad y proporcion
de adultos en la mayor parte de los paises.!?

El interés por el cuidado informal o prestacion de
cuidados de salud a las personas que lo necesitan, por
parte de familiares, amigos, vecinos y, en general,
personas de la red social inmediata y que no reciben
retribucién econémica por la ayuda que ofrecen, au-
mentd en las Gltimas décadas.!?

Los factores que sitdan al cuidado informal en el
centro del debate sobre politicas de bienestar com-
prenden:

1) El creciente aumento de la demanda de cuida-
dos.

2) El cuestionamiento sobre la futura disponibilidad
de cuidadoras y cuidadores informales.

3) Las reformas de los sistemas sanitarios y de aten-
cion social.

Con el gradual envejecimiento de la poblaciény la
mayor supervivencia de personas con enfermedades
crénicas y discapacidades, no s6lo aumenta el nimero
de casos que necesitan cuidados, sino que, ademas,
este incremento de la demanda se acompafia de mayor
exigencia en su prestacion.t?® Zarit define a la “sobre-
carga” como el grado en que los que proporcionan el
cuidado perciben que su salud, vida social y personal,
y situacion econémica cambian por este hecho.!3

Pearlin la sefiala con relacidon al conjunto de situa-
ciones estresantes que resultan de cuidar a alguien.
La definicion de Zarit es la mas aceptada en nuestros
dias.*®

Al referirse al impacto de cuidar a una persona deben
distinguirse componentes objetivos y subjetivos.

e La sobrecarga objetiva se relaciona con la dedica-
cion y desempefio de funcion del cuidador (tiempo
de dedicacién, carga fisica, actividades objetivas
que desempefia el cuidador y exposicion a situa-
ciones).

e Los estresantes en relacion con los cuidados son
ejemplos de indicadores de sobrecarga objetiva
utilizados frecuentemente.

e Lasobrecarga subjetiva se relaciona con la formaen
que se percibe la situaciony, en concreto, la respuesta
emocional del cuidador ante la experiencia de cuidar.
La sobrecarga subjetiva es el sentimiento psicol6gico
que se asocia con el hecho de cuidar.®

En el marco de la teoria general del estrés, la eva-
luacién de sobrecarga se aborda de manera alternativa.
El individuo que proporciona cuidado se enfrenta a
diversos factores estresantes y su respuesta depende
de determinados mediadores, como la forma en que se
valora la situacion, los recursos disponibles y el apoyo
social. Siguiendo la l6gica de este enfoque, Zarit disefio
la Escala de Sobrecarga del Cuidador.*?

Esta escala se origin6 a partir del modelo biopsi-
cosocial del estrés. Se conceptualiza como un proceso
en el que existe desequilibrio entre las demandas del
ambiente y los recursos que las personas poseen para
hacerle frente a esas demandas. La tension emocional
y los posibles problemas de salud asociados aparecen
cuando se percibe un nivel muy elevado de demandas y
€scasos recursos para controlar dicha situacion.

El objetivo de este estudio es conocer las carac-
teristicas del cuidador primario con base en el perfil
demograéfico, fisico y emocional, asi como las redes de
apoyo familiar e institucional, ademaés de identificar y
obtener los resultados de la evaluacion de sobrecarga
del cuidador primario.

MATERIAL Y METODOS

Se realizo6 un estudio prospectivo, trasversal y descripti-
Vo en cuidadores principales que acudieron a la Clinica
de Medicina Familiar (CMF) Dr. Ignacio Chavez del
ISSSTE, de noviembre a diciembre del afio 2006, me-
diante la aplicacidn de cuestionarios.

También se efectud un muestreo no probabilistico (no alea-
torio), sin representatividad (validez externa). No se calculo
el tamarfio de la muestra, ya que se trabajé con 60 cuidadores
primarios (el registro de la CMF es de 115). El resto no par-
ticipd, debido a que la persona que estaba a su cuidado habia
fallecido; no tenia tiempo o por no querer hacerlo.

Los cuestionarios (anexos 1y 2) se aplicaron en la
sala de espera de los consultorios 10, 11 y 12 del médulo
de gerontologia. Por el tipo de estudio no se requirié
consentimiento informado.
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Perfil del cuidador

Anexo 1. Cuestionario del perfil del cuidador

Perfil demogréafico del cuidador

Parentesco

Edad

Sexo

Estado civil

Ocupacion

Horas laboradas

Escolaridad

Persona que requiere cuidados
Tiempo de cuidados

Perfil fisico del cuidador

Estado de salud
Enfermedades que padece
Medicamentos ingeridos
Tabaquismo

Alcoholismo

Perfil emocional del cuidador

Estado

Cambio de caracter

Apetito

Insomnio

Poca tolerancia

Aprecia su vida

Expectativas o planes

Actividades al no ser cuidador

Tiempo dedicado en horas a los cuidados
Descansos

Vacaciones

Rutina

Razones de ser cuidador

Redes de apoyo familiar del cuidador

Cuidadores secundarios
Piden ayuda a otro familiar
Trato del enfermo hacia el cuidado

Redes de apoyo institucionales del cuidador

Derechohabientes del ISSSTE que acuden a otras

instituciones
Informacion sobre atenciones o cuidados
Temas de orientacién

Influencia o repercusiones sobre otros familiares de la

informacién u orientacion
Intereses de los cuidadores

Solicitan atencién institucional

Anexo 2. Escala de Zarit

ftem Pregunta a realizar

Puntos

1

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

¢ Siente que su familiar solicita méas ayuda de la
gue realmente necesita?

¢Siente que debido al tiempo que dedica a
su familiar ya no dispone de tiempo suficiente
para usted?

¢ Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su
familiar y atender ademas otras responsabili-
dades?

¢ Se siente avergonzado por la conducta de su
familiar?

¢ Cree que la situacion actual afecta de manera
negativa su relacién con amigos y otros miem-
bros de su familia?

¢ Siente temor por el futuro que le espera a su
familia?

¢ Siente que su familiar depende de usted?

¢ Se siente agotado cuando tiene que estar junto
a su familiar?

¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar
a su familiar?

¢ Siente que no tiene la vida privada que desea-
ria debido a su familiar?

¢, Cree que sus relaciones sociales se han visto
afectadas por tener que cuidar de su familiar?
¢ Se siente incomodo para invitar amigos a casa,
a causa de su familiar?

¢ Cree que su familiar espera que usted le cuide
como si fuera la Unica persona con la que puede
contar?

¢Cree que no dispone de dinero suficiente
para cuidar a su familiar ademas de sus otros
gastos?

¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar
por mucho mas tiempo?

¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida
desde que la enfermedad de su familiar se
manifesto?

¢Desearia poder encargar el cuidado de su
familiar a otras personas?

¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer
con su familiar?

¢ Siente que deberia hacer més de lo que hace
por su familiar?

¢, Cree que podria cuidar de su familiar mejor de
lo que lo hace?

En general: ¢Se siente muy sobrecargado por
tener que cuidar de su familiar?

Puntuacién de cada item (sumar todos para el resultado)

Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Resultado maximo: 84 puntos.
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Se utilizo estadistica descriptiva con medidas de
tendencia central (promedio aritmético y mediana) y
dispersion (desviacion estandar, variancia y rango) en
las variables con nivel de medicidn escalar o de razén,
y que presentaron distribucién normal. También se uti-
liz6 estadistica inferencial, ya que el nivel de medicion
de la variable dependiente fue ordinal. Se eligieron las
pruebas no paramétricas de U de Mann Whitney para dos
muestras independientes, y el andlisis de variancia, de
una clasificacion por rangos de Kruskall-Wallis para tres
0 mas muestras independientes. El nivel de significacién
para rechazar la hipétesis nula fue de p < 0.05.

Se obtuvo la autorizacion de los Comités de Investi-
gacion y Etica de la clinica donde se realiz6 el estudio,
y de la Coordinacion de Investigacién del ISSSTE
(registro 138.2007).

RESULTADOS

La distribucion por género fue de 7 (11.7%) hombres y
53 (88.3%) mujeres. El rango de edad fue de 38 afios,
limite de 27 a 65 (promedio 0 media de 50.9%, mediana
de 51.5y desviacion estandar de 8.09). Respecto al es-
tado civil, 44 (73.3%) eran casados, 13 (21.7%) solteros
y s6lo 3 (0.5%) divorciados (cuadro 1).

En relacion con el perfil fisico del cuidador primario,
19 (31%) refirieron estado de salud sano y 41 (68.3%)
enfermos. Los padecimientos més frecuentes fueron los
crénico-degenerativos en 34 (56.7%) cuidadores; casi
todos (86.7%) mencionaron ingerir algin medicamento
0 estar en tratamiento (cuadro 2).

Las variables del perfil emocional del cuidador pri-
mario se muestran en el cuadro 3. Veinticuatro (40%)
refirieron estar estresados y 7 (11.7%) deprimidos; 31
(51.7%) mencionaron padecer insomnio. Diez dedican
13 0 més horas al dia al cuidado de sus enfermos; s6lo
20 (33.3%) tomaron vacaciones y la mayoria (70%) se-
fialaron que la principal razon de ser cuidador primario
es el deber moral.

Acerca de las redes de apoyo familiar e institu-
cional, 46 (76.7%) refirieron apoyarse en cuidadores
secundarios, 50 (83.3%) piden ayuda de otro familiar,
aproximadamente la mitad (51.7%) mencionan maltrato
del enfermo al cuidador primario y practicamente todos
(93.3%) solicitan atencidn institucional (cuadro 4).

Cuadro 1. Perfil demogréfico del cuidador primario

Variable Frecuencia Porcentaje  Porcentaje
acumulativo
Parentesco
Hijo/hija 41 68.3 68.3
Otros 19 31.7 100
Edad
Hasta 44 afios 6 10 10
45 a 54 27 45 55
55 en adelante 27 45 100
Sexo
Masculino 7 11.7 11.7
Femenino 53 88.3 100
Estado civil
Casado 44 73.3 73.3
Soltero 13 21.7 95
Divorciado 3 5 100
Ocupacion
Hogar 35 58.3 58.3
Empleado 22 36.7 95
Pensionado/ 3 5 100
jubilado
Escolaridad
Primaria 9 15 15
Secundaria 17 28.3 43.3
Técnico/ 34 56.7 100
preparatoria/
profesional
Persona que
requiere
cuidados
Padre 13 21.7 21.7
Madre 30 50 71.7
Otros 17 28.3 100
Tiempo de
cuidado (afios)
1 a5 afios 18 30 30
6 a 10 afios 34 56.7 86.7
11 a 15 afios 5 8.30 95
16 0 mas afos 3 5 100

Los resultados de la evaluacion de sobrecarga del
cuidador primario sugieren que 12 (20%) cuidadores
obtuvieron sobrecarga leve y 7 (11.7%) intensa. Esto
sefiala que 3 de 10 cuidadores se ven afectados por esta
actividad (cuadro 5).

Al relacionar las variables del perfil demografico
con la escala de sobrecarga del cuidador primario, no
se observaron diferencias estadisticas significativas. Las
variables del perfil emocional mostraron diferencias
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Cuadro 2. Perfil fisico del cuidador primario

Variable Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulativo
Estado de salud del cuidador primario
Sano 19 31.7 317
Enfermo 41 68.3 100
Enfermedades que padece el cuidador primario
Cronico degenerativas 34 56.7 56.7
Fisicas 10 16.7 73.3
Psicosométicas 16 26.7 100
Medicamentos ingeridos por el cuidador primario
Si 52 86.7 86.7
No 8 13.3 100
Tabaquismo
Si 16 26.7 26.7
No 44 73.3 100
Alcoholismo
Si 17 28.3 100
No 43 71.7
Cuadro 3. Perfil emocional del cuidador primario (continGia en la siguiente pagina)
Variable Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulativo
Estado emocional del cuidador primario
Estresado 24 40 40
Cansado 19 31.7 71.7
Deprimido 7 11.7 83.3
Normal 10 16.7 100
Cambio de caracter del cuidador primario
Si 51 85 85
No 9 15 100
Apetito del cuidador primario
Aumentado 11 18.3 18.3
Disminuido 16 26.7 45
Sin modificaciones 33 55 100
Insomnio del cuidador primario
Si 31 51.7 51.7
No 29 48.3 100
Poca tolerancia del cuidador primario
Si 44 73.4 73.3
No 16 26.7 100
Aprecia su vida el cuidador primario
Si 58 96.7 96.7
No 2 3.3 100
Expectativas o planes
Recreativas 12 20 20
Cuidar su salud 10 16.7 36.7
Productivas 13 21.7 58.3
Ninguna 25 41.7 100
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Cuadro 3. Perfil emocional del cuidador primario (continuacion)

Variable Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulativo

Actividades al no ser cuidador

Productivas 18 30 30

Recreativas 29 48.3 78.3

Hogar 9 15 93.3

Ninguna 4 6.7 100
Tiempo dedicado a los cuidados (horas)

laé6 37 61.7 61.7

7al2 13 21.7 83.3

13 0 més 10 16.7 100
Descansos del cuidador primario

Si 36 60 60

No 24 40 100
Vacaciones del cuidador primario

Si 20 33.3 33.3

No 40 66.7 100
Rutina del cuidador

Si 57 95 95

No 3 5 100
Razones de ser cuidador primario

Obligacién 4 6.7 6.7

Deber moral 42 70 76.7

Afecto 14 23.3 100

Cuadro 4. Redes de apoyo familiar e institucional

Variable Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulativo

Cuidadores secundarios

Si 46 76.7 76.7

No 14 23.3 100
Piden ayuda de otro familiar

Si 50 83.3 83.3

No 10 16.7 100
Trato del enfermo al cuidador primario

Bueno 29 48.3 48.3

Malo 31 51.7 100
Acuden a otras instituciones de salud

Si 23 38.3 38.3

No 37 61.7 100
Informacion sobre atencion en cuidados

Si 54 90 90

No 6 10 100
Temas de orientacion

Si 39 65 65

No 21 35 100
Influencia de la informacién en otros familiares

Si 11 18.3 18.3

No 49 81.7 100
Intereses de los cuidadores

Afecto 10 16.7 16.7

Calidad de vida 16 26.7 43.3

Otros 20 33.3 76.6

Ninguno 14 23.3 100
Solicitan atencién institucional

Si 56 93.3 93.3

No 4 6.7 100
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Cuadro 5. Evaluacion de sobrecarga del cuidador

Variable Frecuencia Porcentaje Porcentaje acumulativo
Sin sobrecarga 41 68.3 68.3
Sobrecarga leve 12 20 88.3
Sobrecarga intensa 7 11.7 100

estadisticas significativas cuando el paciente refirio
sufrir insomnio (p = 0.01), poca tolerancia (p = 0.04)
y tener expectativas o planes de vida (p = 0.04). En lo
que a funcién de redes de apoyo familiar e institucional
respecta, s6lo se encontraron diferencias estadisticas
significativas (p = 0.02), con rangos promedios mas
altos cuando el trato del enfermo al cuidador era malo
(cuadro 6).

DISCUSION

Los resultados obtenidos en este trabajo no pueden
extrapolarse a otras poblaciones, pues son validos so-
lamente para el grupo de estudio en cuestion, ya que ni
la eleccidn ni el tamafio de la muestra cumplieron con
los criterios de validez y se trat6 de un muestreo no
probabilistico.

En relacion con el perfil demografico del cuidador
primario, 88.3% pertenecieron al género femenino, re-
sultado similar al reportado por la mayoria de los autores,
quienes lo refieren desde 60 hasta 87.4%.*%Para la edad
se obtuvo una media de 50.9 afios, dato ligeramente

inferior a lo reportado por Gonzalez y col.’ (55 afios),
Rubio y su grupo’ (57 afios) y Moral y su equipo® (58.7
afios). En el parentesco del cuidador, 68.3% de la po-
blacion resulté ser hijas o hijos del enfermo o paciente.
Gonzélez® y su grupo mencionan que 24% corresponde
a hijas cuidadoras, Garzony col.® refieren 47.3%y Gold
y col.?? sefialan 71% del mismo parentesco.

Acerca del perfil fisico del cuidador primario, 31.7%
se defini6 como persona sana. Gonzalez y su grupo® men-
cionan 26% de cuidadores sanos; en contraste, Lucas y
su equipo* refieren 75.2%. Gonzélez y col.® ubican a las
enfermedades fisicas como las mas comunes (45%).

En relacion con el perfil emocional del cuidador
primario y en funcion de su estado emocional, sélo
16.7% de los pacientes mencionaron un estado normal
y el resto (83.3%) refirid alguna alteracion (estrés, 40%;
cansancio, 31.7% y depresion, 1.7%).

Estas alteraciones son las referidas con mayor frecuen-
cia por los diferentes autores, debido a la importancia de
cada una en el efecto de la salud del cuidador.

Los resultados aqui presentados sélo se asemejan con
el reporte de Peters,™* quien refiere 11% de depresion y

Cuadro 6. Relacion entre las variables del perfil emocional y la carga del cuidador primario

Variable n

Rango promedio

Significacion exacta Probabilidad

Insomnio en el cuidador primario

Si 31
No 29
Poca tolerancia en el cuidador primario
Si 44
No 16
Expectativas o planes
Recreativas 12
Cuidar su salud 10
Productivas 13
Ninguna 25
Trato del enfermo hacia el cuidador primario
Bueno 29
Malo 31

35.11
25.57

32.75
24.31

28.42
38.8

35.42

25.62

26.22
34.5

0.01

0.043

0.045

0.025

Estadisticamente significativa

Estadisticamente significativa

Estadisticamente significativa

Estadisticamente significativa
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29% de estrés, mientras que la mayoria de los autores
sefialan datos para la depresion desde 43 hasta 63%,% y
para el estrés de 32 a 83%.11°

Dentro de las razones de ser cuidador primario,
70% refirid hacerlo por deber moral y sélo 6.7% por
obligacién. Dichos resultados contrastan con Gonzalez
y col.:>50% de sus cuidadores lo hacen por obligacion
y 24% por deber moral.

En lo que a redes de apoyo familiar respecta, 76.7% co-
mento recibir ayuda por un cuidador secundario y 83.3%
por otro familiar. Gonzalez y su grupo® reportan 76% para
el primer caso y 37% para el segundo, respectivamente.

Después de aplicar el cuestionario de sobrecarga en
el cuidador, 31.7% present6 algin nivel de sobrecarga
(leve 20%, e intensa 11.7%). La discrepancia entre
estos resultados y los reportados por la mayoria de los
autores es amplia, excepto Salmeron y col.,® quienes
reportan 52.6% sin sobrecarga y 47.4% con sobrecarga
leve e intensa. Los demds autores mencionaron datos
que van desde 72.5 hasta 90% al sumar los dos niveles
de sobrecarga.10141

CONCLUSIONES

El perfil del cuidador primario no difiere con los
resultados de otros reportes. En la poblacion de este
estudio, el perfil del cuidador primario tiene las si-
guientes caracteristicas importantes: las mayoria son
mujeres, personas casadas, amas de casa, € hijas del
paciente o enfermo. Generalmente los cuidadores
primarios cursan con afectaciones fisicas, cronico-
degenerativas o sintomas psicosomaticos que pueden
exacerbarse al desempefiar la funcién de cuidador,
porque no se prevé oportunamente la sobrecarga. El
médico familiar debe identificar y orientar al cuida-
dor primario al reconocer los posibles sintomas para
prevenir o disminuir la sobrecarga. También debe
invitarlos a la blsqueda de apoyo por parte de otros
cuidadores informales o formales, y la incorporacién
a grupos de apoyo con la finalidad de mejorar su
calidad de vida.
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