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RESUMEN

El incremento de personas con algln tipo de discapacidad involucra el
aumento de cuidadores primarios en cada familia. Estos se enfrentan a multiples
demandas de atencion y a diversos determinantes psicosociales que pueden
generar lo que se denomina la Sobrecarga del cuidador. La presente investigacion
tuvo por objetivo analizar los determinantes psicosociales que explican la
aparicion e intensidad de la sobrecarga del cuidador primario de personas con
discapacidad. Es un estudio de tipo investigacion documental en donde se
revisaron distintas fuentes de informacidn publicadas en articulos y revistas de
libre acceso. Los 28 articulos e investigaciones revisadas presentan un disefio
descriptivo transversal, otros en menor medida de tipo correlacional, revisiones
sistematicas, estados del arte, analitico y observacional. Entre los resultados
analizados, se pudo evidenciar que existen diversos determinantes psicosociales
que influyen en la sobrecarga, entre los mas significativos y reiterativos se
encuentran el tipo de discapacidad, la percepcién de salud, el tiempo de cuidado,

la capacitacion de como realizar el cuidado y el apoyo ante el cuidado.

Palabras claves: Sobrecarga, determinantes psicosociales, cuidador primario,

discapacidad.



ABSTRACT

The increase in people with some type of disability involves the increase
of primary caregivers in each family. They face multiple demands for care and
various psychosocial determinants that can generate what is called caregiver
overload. The objective of this research was to analyze the psychosocial
determinants that explain the appearance and intensity of the overload of the
primary caregiver of people with disabilities. It is a documentary research type
study where different sources of information published in articles and open access
magazines were reviewed. The 28 articles and investigations reviewed present a
cross-sectional descriptive design, others to a lesser extent of a correlational type,
systematic reviews, states of the art, analytical and observational. Among the
results analyzed, it was possible to show that there are various psychosocial
determinants that influence overload, among the most significant and repetitive
are the type of disability, the perception of health, the time of care, the training of

how to carry out the care and care support.

Keywords: Overload, psychosocial determinants, primary caregiver, disability.



1. INTRODUCCION
1.1. Presentacion e importancia del tema

El cuidado de una persona con alguna discapacidad o habilidades
diferentes requiere de la disposicion y compromiso de un cuidador por un tiempo
prolongado. Este debe asumir funciones basicas de cuidado y buscar minimizar
las consecuencias negativas en la calidad de vida del individuo dependiente.
Dicho rol se hace més complejo cuando el cuidado es asumido por el familiar, ya
sea la mama, el papd o hermanos de la persona que lo requiere, en el cual
intervienen otros factores frente a la necesidad de atender las demandas de la
persona cuidada.

Estas demandas de las personas dependientes va en aumento, por el mismo
hecho de que cada afio incrementan los casos de personas con discapacidad, pues
segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2012), méas de 1 000 millones
de personas en el mundo presentan algun tipo de discapacidad, lo cual representa
al 15% de la poblacion mundial. Posteriormente, el Banco Mundial (2016) mostré
indicadores numéricos que estiman la existencia de alrededor de 50 millones de
personas con discapacidad en América Latina y El Caribe, correspondiente al 10%
de la poblacion. En cuanto al Pert, segun el Instituto Nacional de Estadistica e
Informatica (INEI) (2019), se identifico que existen 3 millones 209 mil 261
personas con discapacidad que equivale el 10, 3% de la poblacién del pais, lo cual
denota el acelerado aumento de esta poblacion respecto a los resultados del INEI
(2015), en donde se estimo un total de 1 millon 575 mil 402 personas con
discapacidad que representaban el 5,2% de la poblacion nacional. Si nos

centramos en Lima Metropolitana, el 31,2% presenta alguna discapacidad, de los



cuales alrededor del 14,4% de la poblacién son menores de edad; sobrepasando
largamente a los porcentajes de los demés departamentos y a las cifras del 2015 en
donde se evidencié un total de 6,7% de personas con discapacidad.

Muchos de estos familiares con discapacidad presentan limitaciones
mdaltiples, siendo la mas comun la de moverse o utilizar los brazos o piernas
(INEI, 2015). Estas limitaciones e incidencias en la poblacién con alguna
discapacidad repercutirdn en el cuidador primario, ya que implica un proceso
adaptativo y nuevo frente a cada etapa de vida del familiar a cuidar, generando un
impacto de acuerdo a las demandas que exige.

Tales demandas e impacto en el cuidador primario, exige la necesidad de
conocer qué determinantes pueden estar intensificando la sobrecarga de su labor.
Por ello, la siguiente investigacion se encuentra orientada hacia los cuidadores
primarios que cumplen la labor de cuidar a sus hijos o familiares que presentan
algun tipo de discapacidad. Considerando al cuidador como un ser biopsicosocial,
que se verd influenciado por diversos determinantes psicosociales, los cuales
determinaran las magnitudes de su sobrecarga, pues segun Torres, Agudelo,
Pulgarin y Berbesi (2018), existen algunas variables que pueden facilitar e
intensificar este hecho, entre ellas mencionan variables socioemocionales,
psicologicas, la inadecuada percepcion de la salud, el no adquirir capacitaciones
previas para asumir el cuidado de la persona e incluso las horas que se le dedica,
lo cual en los cuidadores primarios suele ser por casi todo el dia; entre otras
variables. Asi, hacerse responsable del cuidado de un individuo exigird mucho
esfuerzo, tiempo y dejar de lado otras actividades personales como coste por el

cuidado, facilitando a largo plazo efectos negativos para la salud tanto del



cuidador como de la persona a cuidar. Ademas de generar en la persona encargada
una gran vulnerabilidad en cuanto a sufrir de estrés y sobrecarga elevada, incluso
incrementa el riesgo de contraer problemas emocionales, fisicos, sociales y
familiares; afectando a nivel social emocional, sus actividades de recreacion,
amistades, relaciones sociales, libertad y equilibrio emocional (Espin y Picardi,
2007).

Estas repercusiones e impacto a nivel fisico y mental de la sobrecarga y los
determinantes asociados a esta, que pueden presentar los cuidadores de sus hijos o
algiin miembro de la familia con discapacidad, se caracterizan por experimentar
altos niveles de estrés que interrumpen el propio bienestar de la persona, incluso
su empleo y otras actividades a través de cuadros de angustia, depresion y
problemas emocionales y cognitivos (National Alliance on Caregiving, 2005;
citado por Anderson, 2016). Asimismo, muchos de los cuidadores con sobrecarga,
los cuales suelen ser los padres, se caracterizan por presentar emociones
ambivalentes con respecto a su hijo o familiar, pues pueden presentar sentimientos
de culpa, inseguridad, rechazo o vergienza, pero a la vez amor, ternura e incluso
orgullo de los logros que pueda ir teniendo la persona cuidada. Ademas, podrian
sentirse en deuda con sus hijos o el familiar que cuidan, haciéndolos mas
dependientes de su cuidado; mostrarse desilusionados acerca de su futuro o
presentar reacciones agresivas durante el cuidado. Las repercusiones de la
sobrecarga también se haran presentes a traves de conflictos entre los vinculos
conyugales, en donde muchas veces son las madres las que se encargan del

cuidado de su hijo y al no contar con apoyo, presentar la sobrecarga y las actitudes



y vinculos negativos, se ven expuestas a desistir del cuidado o desvivirse por el
cuidado de sus hijos (Anderson, 2016).

Por todo ello, con la siguiente investigacion se busca analizar los
determinantes psicosociales que expliquen la aparicion e intensidad de la
sobrecarga en el cuidador primario de hijos y familiares con alguna discapacidad.
Entre los objetivos especificos, se busca conocer los principales constructos de la
sobrecarga del cuidador primario, describir sus determinantes sociodemogréficos,
psicoldgicos y sociales asociados, ademas de describir las caracteristicas del
impacto de la sobrecarga en el cuidador primario.

El conocer y analizar los determinantes del desarrollo de la sobrecarga
permitird generar mayores investigaciones que expliquen mejor la sobrecarga,
ademas de tener conocimientos que pueden ser extrapolados a la préctica
interventiva y preventiva de dicho fendmeno, generando herramientas Gtiles para
el bienestar del cuidador primario y asi evitar tener repercusiones a nivel personal,
familiar y social que evidencian una mala percepcién de bienestar en el cuidador
(Cahuana, 2016).

Es importante y necesario identificar y describir aquellos determinantes de
la sobrecarga, de modo que se pueda actuar de forma preventiva y promocional,
reconociendo los determinantes asociados, la importancia del autocuidado y las
formas de mantener un estado de bienestar saludable en los individuos que
asuman el rol de cuidador. De esa manera, su labor no se veria afectada ni
abandonada, sino que se reforzaria la capacidad de autocuidado, logrando
establecer una adecuada calidad de vida para el cuidador y el individuo a cuidar

(Torres, Agudelo, Pulgarin y Berbesi, 2018).



La investigacion presenta una relevancia social, puesto que el analisis de
este estudio brindara informacioén con mayor claridad a los profesionales de la
salud, sean enfermeras, psicélogos. cuidadores formales, entre otros; respecto a
aquellas variables a tener en cuenta frente a las demandas de los cuidadores
primarios. Incluso, el estudio permitird generar informacion organizada para
promover estrategias de intervencién dirigidos a los cuidadores primarios con el
fin de mejorar su calidad de vida, el de sus familias y los cuidados que puedan

brindar frente a las personas a cuidar.

1. ANALISIS DEL ESTADO DEL ARTE

2.1. Conceptualizacion y alcance del tema

La presente investigacion tomard como referencia la busqueda de
informacion de los ultimos diez afios de estudios relacionados al fenémeno con el
fin de conocer los principales constructos de la sobrecarga del cuidador primario,
ademas de describir los determinantes sociodemograficos, psicolégicos y sociales
asociados a la sobrecarga del cuidador primario, y las consecuencias de esta. La
informacién revisada sera de indole nacional e internacional, tomando como
referencia los temas ligados al rol y las demandas de los cuidadores primarios
frente a sus familiares con discapacidad.

Para profundizar en el tema, primero debemos tener claro ciertos
conceptos afines al estudio. Por ello, para referirnos a la sobrecarga del cuidador,

primero se definira el concepto de estreés, carga y sobrecarga, ademas de sus



consecuentes relacionados a los conceptos a explorar. A continuacién, se

presentan cada uno de ellos.

2.1.1. Estrés

El término estrés es el primer paso para el desarrollo de la sobrecarga,
pues desde el enfoque interaccionista, es un estado de tension como consecuencia
de un proceso de interaccion dindmico entre el individuo y el ambiente. Tal
resultado dependera de los atributos de diferentes estimulos como de las
respuestas de los individuos. En este intercambio surgiran dos procesos de
evaluacion cognitiva: la primera serd una valoracion de la situacion como
benigna, perjudicial o irrelevante para su bienestar; y la segunda sera una
valoracion de los recursos que dispone la persona para hacer frente a las
exigencias de la situacion y disminuir el estrés psicoldgico ocasionado por estas.
La interaccion de estas dos evaluaciones genera como consecuencia el estrés de la
persona (Lazarus y Folkman, como se cit6 en Feldberg, et. al., 2011).

En el caso del cuidador primario, las actividades como el cuidado diario,
intenso, de multiples responsabilidades, entre otros que brinda, se pueden
convertir en un estresor que lo afecta de forma negativa y desarrolla la sobrecarga.
De esta manera, hacen frente a estresores inmediatos propios del desempefio del
cuidado y al deterioro de una atencion duradera y sin un tiempo de culminacion,
generando malestar y la sobrecarga (Zarit, como se citdé en Carretero, Garcés y
Rddenas, 2015). De esta manera, se debe entender al estrés como el primer paso

para el desarrollo de la sobrecarga, es decir, a partir de los diversos estresores que



se acumulen, como consecuencia, se dara origen a la sobrecarga en el cuidador

primario.

2.1.2. Sobrecarga

La concepcién de carga suele ser muy utilizada para describir las
constantes tensiones y demandas de los cuidadores, es decir, un estado resultante
de la accién de cuidar. La definicion de esta palabra ha sido adoptada en las
repercusiones negativas del cuidador informal como un término global para
detallar las repercusiones fisicas, emocionales y econdmicas de brindar el
cuidado. De esta manera, la carga que puede presentar el cuidador abarca
maltiples dimensiones en su impacto. (Palomino y Vargas, 2011, citado por
Luqgue, 2017). Asimismo, existen dos tipos de carga a diferenciar:

Carga subjetiva. Es descrita como las reacciones emocionales ante la
vivencia de asumir el cuidado de una persona, relacionado con las actitudes y
respuestas emocionales que pueda manifestar el cuidador frente a la accion de
cuidar a una persona con alguna dificultad en su salud (Luque, 2017).

Carga objetiva. Se encuentra relacionada con los niveles de
perturbaciones o cambios en diversos ambitos domésticos y la vida de la persona
que cuida. Ademas del desempefio de acciones de autocuidado hacia la persona a
cuidar (Ortega, 2012, citado por Luque, 2017).

A partir de ello, el concepto de sobrecarga es definido como el conjunto de
repercusiones o impacto generado a partir de la acumulacion de la carga y los
distintos estresores en el individuo y en su calidad de vida al momento de cuidar

a una persona con alguna enfermedad o dificultad, obteniendo como resultado una



serie de sentimientos y percepciones negativas generadas por las caracteristicas
del paciente, la personalidad del cuidador, las responsabilidades de casa, el apoyo
social que tenga y las cuestiones econdmicas implicadas en el cuidado (Feldberg,
Tartaglini, Clemente, Petracca, Caceres y Stefani, 2011). Las actividades que
realice el cuidador primario para el cuidado, el tiempo empleado, la organizacion
de sus actividades y el apoyo que tenga, puede influir en el desgaste fisico,
psiquico y en las relaciones sociales que desarrolle. Ante ello, se debe hacer
énfasis en diferenciar los conceptos de estrés y sobrecarga, ya que este Ultimo es
el impacto del conjunto de cargas y tensiones que afectan al cuidador. Por tal, lo
primero que surgira en el cuidador primario es el estrés, lo cual se ird acumulando
a partir de los diversos estresores o determinantes psicosociales que se presenten
en la labor del cuidador y todo ello dara origen o intensificara al fenémeno de la
sobrecarga.

Para Martinez, et. al. (2008, citado por Martinez, Parco y Yalli, 2018), la
sobrecarga hace referencia al conjunto de problemas fisicos, psicolégicos y
sociales que manifiestan los cuidadores primarios de las personas con
discapacidad. y que afectan sus actividades rutinarias con el medio exterior.

Es importante mencionar que las respuestas frente a las demandas del
cuidado pueden variar de forma individual entre cada cuidador y por ende no
responderan de la misma forma a los estresores que puedan presentarse, por tal, la
carga y estrés percibido no seran la misma en todos los cuidadores (Pearlin et. al.,
como se citd en Carretero, Garcés y Rodenas, 2015).

Por ello, a continuacion se presentan los siguientes modelos tedricos para

entender las diferencias individuales relacionadas a la sobrecarga del cuidador que



estan basadas en las perspectivas del estrés concebido. Entre los constructos
tedricos para explicar la sobrecarga se presentan cuatro modelos, los cuales son
descritos a continuacion:

Modelo Biopsicosocial de estrés de Lazarus y Folkman. También
conocida como Modelo de Estrés y Afrontamiento del Cuidado, este constructo
busca maximizar la importancia de los factores psicoldgicos, con énfasis en lo
cognitivo, que intervienen entre los estimulos estresores o estresantes y las
respuestas del estrés. A partir de este modelo, el estrés se concibe por medio de las
interacciones particulares entre la persona y su entorno, es decir la interaccion
entre ambas. En este modelo, los autores explican el estrés como el producto de
una relacion entre el sujeto y el ambiente, que suele ser evaluada por el sujeto
como amenazante o que desborda sus recursos y que pone en riesgo su bienestar.
La teoria tiene como eje dos dimensiones fundamentales, las cuales son la
valoracion cognitiva y el afrontamiento, ambos referidos como los mediadores de
las reacciones emocionales inmediatas del estrés (Lazarus y Folkman; como se
cito en Carretero, Garcés y Rdédenas, 2015).

En cuanto a la valoracion cognitiva, se puede diferenciar en una
evaluacion primaria, referida cuando el individuo necesita hacer frente a una
demanda intensa de un acontecimiento o suceso, evaluada como un dafio o
pérdida que ya sucedid, como una amenaza anticipada generadora de ansiedad,
preocupacion, inquietud, etc., o puede ser evaluada como un desafio con
valoraciones positivas de recursos necesarios, 0 como un beneficio que no
generard estrés. Por otro lado, la evaluacion secundaria hace referencia a aquella

evaluacion de los recursos propios para hacer frente a la situacion y reducir el



estrés que le produjo la situacion en la que se encuentra. A partir de esta Gltima
evaluacion surge el afrontamiento, definida como aquel esfuerzo cognitivo
constante y variante para gestionar las exigencias internas o externa que son
conocidas como impositivas o0 que exceden los recursos del individuo, mediante
este proceso se busca enfrentar al estrés, a traveés de dos estrategias, el centrado en
el problema, que induce a actuar directamente hacia el problema y manipularlo; y
el centrado en la emocidn, buscando afrontar la forma en cémo se percibe el estrés
de manera que pueda ser reducida (Lazarus y Folkman; como se cité en Carretero,
Garcés y Rodenas, 2015).

Modelo del proceso del Estrés Pearlin y colaboradores. Es uno de los
modelos méas usados en el contexto del cuidado informal. Este modelo detalla el
estrés como un proceso multifactorial donde intervienen distintos factores que
modulan y predicen el efecto negativo de la accion de cuidar, teniendo en cuenta
las variables contextuales del cuidado que pueden influir en su adaptacion al
proceso de cuidado, dentro de ellas tenemos las caracteristicas sociodemogréaficas,
la estructura y el vinculo familiar, el contexto y accesibilidad a los servicios
necesarios (Carretero, Garcés y Rédenas, 2015).

Por otro lado, tenemos también a los estresores primarios subjetivos,
relacionados a los sentimientos de sobrecarga de su rol y la pérdida de la
intimidad en cuanto a las actividades o afecto compartido con la persona cuidada.
Estan también los estresores primarios objetivos relacionados a la dependencia del
sujeto y las demandas y responsabilidades del cuidado. Intervienen también los
estresores secundarios (tensiones del rol) y las variables moduladoras (estrategias

de afrontamiento y el apoyo social) que pueden confrontar la carga a
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experimentar. De esta manera, este proceso se torna dinamico, donde las
demandas y necesidades de los pacientes exigiran al cuidador adaptarse a las
exigencias (Pearlin, et al.; como se cit6 en Carretero, Garcés y Rodenas, 2015).

Modelo Tedrico Expandido del Cuidador de Zarit. En este modelo se
intenta ampliar el paradigma planteado por Pearlin, incorporando el concepto de
“valoracién secundaria” del modelo de Lazarus y Folkman. Se propone una
evaluacion subjetiva general, siendo este un indicador principal de la situacion de
cuidado, evaluando los diferentes estresores y recursos que dispone la persona
para manejar y mantener su rol de cuidador, de forma que puede valorar como
mayores 0 menores los recursos propios que posee, razon por la cual también esta
valoracion general pueda ser un gran predictor de la estabilidad o del abandono
del cuidado. De esta manera, se podria explicar e identificar la razén por la que
algunos cuidadores padecen de carga por pequefias demandas asistenciales de
cuidado y otras no (Zarit, 1989, como se citdé en Carretero, Garcés y Rdodenas,
2015).

Este modelo expuesto de manera mas precisa en la afectacion del
cuidador, teniendo en cuenta las variables del modelo de Pearlin presentes en la
sobrecarga, hace subjetiva la evaluacion secundaria, es decir, cuando los recursos
son evaluados como aptos por parte del cuidador, es probable que este continue
sin sentimientos de tension o afectaciones emocionales; de lo contrario, cuando
los recursos se perciben como excedidos por las demandas del cuidado, generara
una crisis y por tal un aumento de carga y afectaciones, incapacitando al cuidador
de actuar para manejar la situacion y seguir manteniendo su rol. En base a ello, si

el cuidador, a partir de los estresores objetivos, presenta sus estresores subjetivos
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desbordantes, considerando un excesivo cansancio emocional y tension por su rol
y con una valoracion negativa de sus recursos y estrategias de afrontamiento,
percibiendo que no recibe ayuda social o de sus cercanos, tendra como
consecuencias de su cuidado una disminucion de su bienestar y problemas en su
salud fisica y mental, desarrollando una sobrecarga por el cuidado que realiza
(Carretero, Garcés y Rodenas, 2015).

Modelo del Proceso del Estrés Modificado de Lazarus y Pearlin, de
Zarit y colaboradores. En este modelo Zarit (2002, como se cité en Carretero,
Garcés y Rddenas, 2015) incluye la evaluacion primaria propuesta por Lazarus y
Folkman, con el fin de identificar las responsabilidades de las diferencias del
individuo, basada en los estresores primarios. Este modelo va a reflejar el proceso
complejo del desarrollo de la carga en el cuidador, siendo este un ente que se
adapta a los nuevos medios y ademas es dindmico y cambiante. Zarit asume que el
impacto de los estresores primarios objetivos debe entenderse a partir de la
importancia o grado de amenaza que perciba el cuidador, si realmente lo considera
como amenazante o desafiante. Por tal, en este modelo se reflejaran las
individualidades de cada cuidador respecto a su percepcion. De este Gltimo
modelo se rescata que la sobrecarga del cuidador debe entenderse desde un
modelo multidimensional con muchas consecuencias importantes en el bienestar
del cuidador.

Asi, las valoraciones que pueda tener el cuidador de los estresores como
amenazantes y provocadoras de malestar y fatiga emocional, o como no
amenazantes, estard en cierta medida en relacion a la subjetividad de cada

cuidador junto a las otras variables expuestas en los modelos. Por tal, desde este
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modelo, para que un cuidador desarrolle una sobrecarga se partiria desde su
individualidad, identificando la puntuacién negativa que realiza respecto a los
estresores primarios, es decir las demandas del cuidado como el tiempo requerido
del cuidado, las tareas necesarias para ayudar a la persona con discapacidad,
ademéas de los estresores secundarios sobre su cansancio y fatiga percibida,
considerando como insuficientes sus recursos personales. Ademéas de ello, se
tendria en cuenta los aspectos mediadores como el afrontamiento y apoyo social
que también determinardn el desarrollo de la sobrecarga (Carretero, Garcés, y

Rddenas, 2015).

2.1.3. Cuidador

Por otro lado, cuando nos referimos al término de cuidador, Beltran y
Ledn (2009) refieren al individuo que se haré responsable de brindar la atencién y
asistencia debida a una persona enferma o con alguna discapacidad. En la
literatura podemos diferenciar dos clases de cuidadores: los primarios y los
secundarios.

Cuidador primario o informal. Son aquellos que se relacionan de forma
directa con el usuario, mantienen un vinculo familiar o pertenecen al entorno
proximo de la persona dependiente, entre ellos puede ser el conyuge, los hijos,
hermanos o padres. El parentesco entre el cuidador y el individuo a cuidar puede
ser de pareja, en donde la accién de cuidar exigira una constante adaptacion, sin
embargo, puede presentarse tensiones al desarrollar una relacion menos reciproca
de acuerdo a sus expectativas. Por otro lado, los hijos también pueden asumir el

rol de cuidadores, aunque muchas veces presentan mas impacto por el hecho de

13



cambiar de roles de manera imprevista y porque implica limitaciones en su vida
social (Beltran y Leon, 2009).

Cuidador secundario. Son aquellos cuidadores que no tienen una relacion
directa o algun vinculo cercano con la persona a cuidar, puede ser una profesional
de enfermeria, un trabajador social u otro individuo que trabaje en los servicios
de salud. Reciben una retribucion econémica fija por brindar los cuidados, pese a
ello, la actividad de asistir a una persona puede generar la proliferacion de
variados problemas de orden fisico, psiquico y sociocultural (Beltran y Leon,

2009).

2.1.4. Sobrecarga del cuidador primario

Revisados los términos implicados, tanto de carga y cuidador, se puede
entender a la sobrecarga del cuidador como las repercusiones o impacto, en las
distintas areas de vida, de tipo fisica, emocional y psicoldgica al cual se expone la
persona como cuidador primario. La carga originada por brindar el cuidado es
explicada por Zarit y colaboradores como un estado resultante de ofrecer cuidados
a un individuo dependiente, un estado que involucra la salud mental y fisica del
cuidador (Zarit, Reever y Bach Peterson, como se citdé en Carretero, Garcées y

Rddenas, 2015).

2.1.5. Consecuencias de la sobrecarga del cuidador primario
Los efectos de la sobrecarga en el cuidador primario son de diversa indole.
Arias y Mufioz (2019) menciona que los efectos que ocasiona la sobrecarga en el

cuidador puede influir de manera negativa en su estado de salud, entre los efectos
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mas frecuentes estd el malestar psiquico (prin-cipalmente ansiedad y depresion),
el dolor muscular y articulatorio, el aislamiento so-cial, el escaso tiempo libre y el
detrimento de la situacion econdmica. Incluso, pueden surgir serias perturbaciones
en la dindmica familiar. En el caso de los padres, suelen pasar por un cambio de
actitud, que significa un largo y doloroso proceso educativo, con un alto nivel de
es-trés que implica la ayuda de profe-sionales externos. Asumir el rol de cuidador
implica una reestructuracion en cuanto a roles, tareas y tiempo dentro de cada uno
de los miembros de la familia y sobre todo del cuidador primario. De esta manera,
el cuidado generard en los padres un cambio de actitud y un extenso proceso
educativo para cumplir con las demandas de la persona con discapacidad, ademéas
de generar un impacto en la calidad de vida de la persona cuidada y del cuidador
primario (Arias y Mufioz, 2019).

Por otro lado, Quinche, Rios y Cuadrado (2016) mencionan que el cuidado
continuo y sacrificado en cuanto al tiempo y a nivel fisico, provoca un estado de
inestabilidad emocional y fisica, y como consecuencia cuadros de
morbimortalidad, entre ellos problemas de negligencia en el cuidador como una
mala alimentacién y la falta de un continuo aseo. Gomez, Pefias y Parra (2015)
refieren que las personas con sobrecarga (n=2557) pueden presentar serias
afectaciones como inseguridad economica en la familia, debido a que hay menos
integrantes trabajando, dafios en la salud fisica y mental por las exigencias del
cuidado y el estrés por la gran cantidad de horas en el cuidado. Ademas,
manifiestan dificultades de salud que consideran relacionados al ejercicio de su
labor, se evidencian condiciones de estrés, dolores de cabeza, dolores de espalda y

alteraciones de suefio. También se manifiestan alteraciones de ansiedad y
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depresion (80%). Incluso el 58,2% refiere dificultades para concentrarse, nervios
y tensiones, preocupacion e irritabilidad. Asimismo, Chévez, et. al. (2015)
evidencian en su investigacion que la carga que pueden experimentar los
cuidadores se relaciona con el esfuerzo y sacrificio ante las exigencias de la
persona bajo su cuidado.

Jauregui (2020) resalta que ante el escaso soporte emocional, surgen
consecuencias emocionales, donde se evidencia sentimientos de tristeza,
frustracion y negacion como los mas comunes. Ademas surgen problemas dentro
de la familia debido a la falta de cuidado de los roles dentro de casa. Por dltimo,
se evidencian enfermedades fisicas como consecuencias de la sobrecarga, entre
ellas puede surgir la somatizacion, asociada a la carga emocional y dolencias en
ciertas articulaciones, de acuerdo a las demandas de las tareas y el estrés

desarrollado.

2.1.6. Determinantes psicosociales

En cuanto a la conceptualizacion de lo psicosocial es muy complejo
definirla por las diversas contextualizaciones que le brindan en diferentes areas.
Segun Medina, Layne, Galeano y Lozada (2007), lo psicosocial es una manera de
comprender las interacciones de los individuos en un determinado contexto
psicologico, cultural, econdmico, politico, religioso y social. Se manifiesta en base
a dos componentes lingliisticos, por un lado, se encuentra el prefijo “psico” que
denota el aspecto subjetivo del individuo, mientras que por el otro lado, se
encuentra la palabra “social” haciendo referencia al contexto con el cual se

relaciona la persona y le da sentido a su identidad. Dentro de ello, se concibe a los
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determinantes como factores que condicionan e influyen en el impacto a nivel
social y psicologico.

Por otro lado, al referirnos al término psicosocial, hacemos énfasis a un
acercamiento tedrico y empirico, aun con dificultades de definicion, que relaciona
al individuo con la sociedad. Es un paradigma que busca una interdependencia
entre lo psicolégico y lo social, en la perspectiva psicologica se identifican los
recursos internos del individuo, como proyecto de vida, la creatividad, el
sentido del humor, la motivacion al logro, la inteligencia, la experiencia,
entre otros. En cuanto a lo social, se hallan las interacciones entre los distintos
aspectos de socializacion (Quintana, Mendoza, Bravo y Mora, 2018).

Para Martin Bar6 (como se cité en Medina, Layne, Galeano y Lozada,
2007), el caréacter psicosocial de una experiencia estd determinada por la
dimension intersubjetiva e intrasubjetiva, inherentes a la naturaleza de las
relaciones entre los sujetos. En otros términos, la definicién de lo psicosocial es
asumida como la conjuncién entre lo psicoldgico y lo social, facilitando de esta
manera una comprension holistica de las situaciones humanas entendidas como un
todo y basadas por los lineamientos de dialogicidad, recursividad y hologramatica.

Para Castrillon y Alzate (2016), lo psicosocial es definido como una vision
integral del ser humano y su medio, buscando entender las reacciones y
comportamientos de las personas en un ambiente social, cultural, religioso,
econdémico y teniendo en cuenta la subjetividad de cada una. Asimismo, se
entiende como esta interrelacion entre los componentes del individuo y la

sociedad, ambos de manera cambiante y dinamica.
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Por otro lado, situdndonos en el ambito laboral, segin Moreno y Baez
(como se citd en Navarro, 2019), los factores psicosociales son condiciones
presentes en el espacio laboral que pueden generar resultados positivos o
negativos para la salud y el bienestar, asi como también para la organizacion.
Incluso la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) en 1984, describi6é los
factores psicosociales, como una parte, como esa interaccion entre el trabajador, el
medio ambiente, la satisfaccion con la actividad que se realiza y las condiciones
en las que se trabaja, y por la otra parte, completaba el concepto con las
capacidades del trabajador, sus necesidades, cultura, situacion extralaboral, todo
ello basado en sus percepciones y experiencias. Juntada ambas partes, daba
referencia a que estas puedan influenciar en la salud y el bienestar, el rendimiento
y la satisfaccion por su labor.

A partir de todo lo revisado, para la siguiente investigacion, se considera el
concepto de determinantes psicosociales como aquellos factores que condicionan
e influyen en la interdependencia, complementariedad e interrelacion entre lo
psicolégico y lo social, entendiendo lo psicolégico como los recursos internos de
la persona, su motivacion, cognicién, emocion, entre otros; y desde lo social se
encuentran las interacciones entre los diferentes ambitos de socializacion, las
redes de apoyo, los vinculos y otros aspectos culturales (Medina, Layne, Galeano
y Lozada, 2007).

Asimismo, es importante mencionar que los determinantes psicosociales se
irdn convirtiendo en los diversos estresores, segun la evaluacion cognitiva que
realice el cuidador primario, agrupados desde los factores sociodemograficos,

psicoldgicos y sociales, los cuales daran origen e intensificaran el desarrollo de la
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sobrecarga. Por ello, desde una mirada biopsicosocial, debemos considerar que la
sobrecarga sera una consecuencia de los diversos estresores manifestados en

determinantes psicosociales.

2.1.7. Discapacidad

La revision en cuanto a la discapacidad se puede describir a partir de la
OMS (2012), partiendo del enfoque de los Derechos Humanos, como toda
deficiencia fisica, sensorial 0 mental, sea esta de origen permanente o personal,
que limitara la realizacion de ciertas actividades basicas de la vida diaria de la
persona, y esta puede ser agravada por factores econémicos y sociales. En cuanto
a los tipos de discapacidad, Garcia y Bustos (2015) nos explican que existen
diversos tipos de discapacidad, de las cuales cada una de estas se van a diferenciar
por su severidad o grado de dificultad. Nos describen cinco tipos: la discapacidad
motriz o fisica, la cual se relaciona a dificultades parapléjicas, cuadripléjica,
amputaciones de extremidades, artritis y poliomielitis; seguidamente esta la
discapacidad intelectual, la cual parte de las limitaciones en la funcién intelectual
y en el desarrollo de las habilidades de adaptacion; luego menciona a la
discapacidad mental, la cual parte de las alteraciones a nivel de pensamiento, los
sentimientos, el humor y el comportamiento; en referencia a la discapacidad
sensorial menciona que surgen por las limitaciones en el funcionamiento de los
sentidos y por ultimo menciona a la discapacidad mdaltiple concebida como la
presencia de dos 0 mas discapacidades. Para el presente estudio, se considerara a
todas las personas que presenten alguno de estos tipos de discapacidad

mencionado en la parte superior.
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2.2. Método de estudio del tema

Para la realizacion de esta investigacion documental se revisaron distintas
fuentes de informacion publicada en articulos y revistas de libre acceso, entre
ellos se encuentran Scielo, Redalyc, repositorios de distintas universidades y
revistas de psicologia y médicas. La data es de evidencia nacional e internacional,
teniendo referencias de los ultimos trece afios a nivel mundial. Las 28 revisiones,
entre articulos e investigaciones, presentan un disefio descriptivo transversal, otros
de tipo descriptivo correlacional, regresion logistica y lineal maltiple, revisiones
sistematicas, estados del arte, de tipo analitico y observacional, y de enfoque
fenomenoldgico, que a continuacion se describiran.

Las investigaciones de tipo descriptivo transversal estuvieron orientadas a
evaluar la sobrecarga del cuidador en personas con discapacidad de nuestro pais,
Latinoameérica y Europa en menos cantidad; a reconocer las caracteristicas de este
grupo, las consecuencias de la sobrecarga frente a su labor de cuidar, a describir
las variables relacionadas al desarrollo de la sobrecarga a partir de la
caracterizacion y a analizar el impacto en las distintas &reas de vida de los
cuidadores frente a su labor. Las variables que estudiaron y describieron eran la de
sobrecarga del cuidador, discapacidad, calidad de vida, caracteristicas
sociodemograficas, psicologicas y sociales del cuidador y de la persona cuidada,
impacto familiar y social de la sobrecarga, ademéas de ello, algunas buscaban
describir factores asociados a la sobrecarga identificados en investigaciones
correlacionales. Todas estas investigaciones son cuantitativas y describen cada

resultado obtenido. Ademas, el procedimiento de ejecucion de las investigaciones
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parten de la selecciéon de la muestra, la aplicacion de pruebas como la escala de
Zarit y otras para medir las variables mencionadas anteriormente, y la descripcion
de los resultados. También, se hicieron uso de encuestas y cuestionarios de
elaboracion propia para la caracterizacion de las muestras. Las muestras utilizadas
en estas investigaciones fueron diversas, aunque la mayoria de ellas oscilaban
entre 120 a 290 personas que cumplian el rol de cuidador, hubo otras
investigaciones, en menor cantidad, que presentaban una muestra de 24, 26 y 50
personas. Solo hubo una de mayor muestra (n=2557), la cual consistié en el
disefio del instrumento Caracterizacion de la persona en condicion de
discapacidad severa, aplicada a los cuidadores a través de visitas domiciliarias.
Asimismo, cabe resaltar que se revisé una investigacion documental de enfoque
mixto, pues al principio se realizé un estado del arte y luego se plante6 un disefio
transversal para determinar el nivel de sobrecarga en diez cuidadores primarios a
través del test de Zarit. La mayoria de estas investigaciones coinciden en
resultados como la identificacion de niveles altos de sobrecarga en los cuidadores,
el rol predominante de la mujer como cuidadora y variables que intensifican este
resultado (Caqueo, Gutiérrez, Ferrer y Darrigrande, 2012; Chappell y Reid, 2002;
Chéavez, Mora, Aguirre y Alexander, 2015; Espin y Picardi, 2007; Espin y
Veldzquez, 2014; Feldberg, et. al., 2011; Galvis, Aponte, y Pinzon, 2016; Garre,
et. al., 2016; GOomez, Pefias y Parra, 2015; Li, Alipazaga, Osada y Leon, 2015;
Navaie-Waliser, Spriggs y Feldman, 2002; Prieto, Arias, Villanueva y Jiménez,
2015; Retamal, et. al., 2015).

Por otro lado, se revisd una investigacion de revision sistematica. Su

objetivo fue determinar los efectos de la sobrecarga del cuidador en el cuidado
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que brinda. Para esta revision se consideraron cuarenta articulos cientificos de
estudios descriptivos, cuasi experimentales y de intervencion. La informacion
sobre la variable de estudio fue determinada de una manera cronoldgica
manteniendo una adecuada etapa heuristica y hermenéutica para su elaboracion.
Se pudo caracterizar y reconocer los objetivos propuestos, identificando que la
sobrecarga del cuidador es un problema muy frecuente, sobre todo cuando hay un
gran descuido de las &reas de vida del cuidador y escasos programas de
intervencion o tratamiento para tal impacto (Quinche, Rios y Cuadrado, 2016).
Entre las otras investigaciones revisadas, también se encuentran las de tipo
correlacional, analitico e inferencial. En estas investigaciones se buscaba
determinar el nivel de sobrecarga del cuidador, la calidad de vida, caracterizar a la
muestra y sobre todo encontrar la asociacion entre la sobrecarga y variables como
la funcionalidad del individuo con discapacidad, la calidad de vida, factores
sociodemogréficos, sociales y psicologicos. Todas parten de una previa aplicacion
de test para medir las variables mencionadas, sus muestras parte entre los 100 y
200 cuidadores primarios. Los resultados son organizados a través de programas
estadisticos y muestran las relaciones existentes con cada uno de los factores que
pueden generar la sobrecarga. Dentro de estas investigaciones también se
presentan algunas propuestas de intervencion y prevencion para el impacto
evidenciado, ademas de revisar los constructos teoricos de la sobrecarga y
determinantes psicosociales descritos en la investigacion (Anderson, 2016;
Asencios y Pereyra, 2019; Beltra. y Leon, 2009; Blanco, et. al., 2019; Cahuana,

2016; Campoverde, 2016; Carretero, Garcés y Rodenas, 2015; Luque, 2017;
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Martinez, Parco y Yalli, 2018; Torres, Agudelo, Pulgarin, y Berbesi, 2018; Urrea,
2017; Villano, 2016).

Por otro lado, también se revisaron investigaciones que hicieron uso de
regresiones lineales multiples y logisticas para la identificacion de las variables
asociadas a la sobrecarga del cuidador y para predecir la presencia o ausencia de
la sobrecarga a partir de estos determinantes asociados. Para estos procesos, se
empieza con la recepcion de resultados de las correlaciones y caracterizaciones de
los cuidadores primarios; a partir de ello, se evidencian diversos factores de riesgo
potencial como el parentesco con la persona con discapacidad, horas de cuidado,
entre otras, que permiten armar un modelo de regresion, el cual ayuda a predecir
una situacion o las probabilidades de ocurrencia, ademas de la relacion que el
factor tiene con la variable en estudio (Arias y Mufioz, 2019; Cardona, Segura,
Berbesi y Agudelo, 2013).

Por ultimo, se hizo revisién de dos investigaciones cualitativas con un
enfoque fenomenoldgico, las cuales se enfocan en describir la variable sobrecarga
y su impacto en el cuidador primario de personas con Alzheimer. Sus muestras
estaban compuestas por 10 o menos cuidadores primarios a los cuales se les
entrevisté a profundidad y la informacion recepcionada fue analizada por medio
de la técnica del analisis de contenido. Se pudo encontrar un gran impacto en el
nivel familiar y social investigado (Burgos, Fayos, Gomez, Chumillas, Ferrer, et.

al., 2012; Jauregui, 2020).

Caracteristicas de la muestra
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Muchos de los cuidadores primarios, a través de la revision bibliografica
realizada, presentan caracteristicas comunes. Arias y Mufioz (2019) describen en
su investigacion que la edad promedio de los cuidadores (n=137) fue de 40 afios,
edad minima de 18 y maxima de 66, el 48,6% de la muestra eran casados y el 23%
soltero, el 73,6% tenia el parentesco de madre frente al cuidado, mientras que el
nivel de estudio de casi la mitad de la muestra era secundaria completa y un 72%
reportd vivir con 4 o méas personas en el hogar. Feldberg, et. al. (2011) también
coincide con esas caracteristicas aproximadas. Quinche, Rios y Cuadrado (2016)
identificaron que la media de las edades de las cuidadoras se encontraba entre los
50 afios. La mayoria presentaba una edad de mas de 35 afios, dedicaban doce
horas al cuidado de la persona y se encontraban en estratos socioeconémicos
bajos.

Por otro lado, Torres, Agudelo, Pulgarin y Berbesi (2018) caracterizaron a
su muestra (n=340) con una edad media de los cuidadores de 57 afios, siendo la
edad méas comudn 60 afios. EI 72% pertenecia a estratos socioecondémicos bajos, el
56,8% se encontraban sin pareja, el 32,6% tenia 4 hijos, el 44,8% alcanz6 estudios
de primaria y solo el 6,2% tenia estudios técnicos o profesionales. La mayoria de
los cuidadores manifestaron dejar de lado algunas de sus actividades deportivas,
culturales, recreativas o laborales para asumir el rol de cuidador y solo el 55,9%
menciona haber tenido capacitacion alguna vez sobre como brindar el cuidado.
Gomez, Pefias y Parra (2015) notaron la primacia del género femenino en el
cuidado (91%) y que la mayoria tenia 51 afios 0 més, seguidos entre los 36 a 50
afios. Incluso se identificaron 5 casos de cuidadores menores de 10 afios de edad.

El 48% presentaba primaria completa. Entre las actividades mas abandonadas al

24



ser cuidador estan el trabajo remunerado, actividades de recreacion, estudio e
interaccion con otros individuos. Ademas, se identificO que gran parte de la
muestra no percibe compensacion econémica por su labor y solo un pequefio
porcentaje trabaja, y de ellos la mayoria lo realiza de manera informal y

ambulatoria.

Instrumentos més utilizados

Muchas de estas investigaciones utilizaron instrumentos de evaluacién
para medir la variable de sobrecarga del cuidador, ademés de otras relacionadas a
la variable de estudio. Entre las mas usadas se encuentra la Escala de sobrecarga
del cuidador de Zarit, la cual explora los efectos negativos sobre el cuidador en
diferentes &mbitos de su vida. Contiene 22 preguntas tipo likert de 5 opciones (1-5
puntos), su resultado clasifica al cuidador en: ausencia de sobrecarga (menor o
igual a 46 puntos), sobrecarga ligera (entre 47 y 55 puntos) o sobrecarga intensa
(igual o mayor a 56). Se ha utilizado su version validada en Chile, Colombia,
Espafia y otros paises latinoamericanos con alta confiabilidad en diversos estudios
internacionales y nacionales. En cuanto a las caracteristicas psicométricas se
evidencia, a partir de su validacion espafiola, que manifiesta una buena
consistencia interna y validez concurrente. Este instrumento tiene una gran
confiabilidad interobservador (coeficiente de correlacion intraclase (CCI) mayor a
0,71 en su estudio original, y en diversas validaciones) y consistencia interna (alfa
de Cronbach mayor a 0,85) (17,18) (Li, Alipazaga, Osada y Leon, 2015).

Con respecto a su uso en un estudio peruano, el instrumento fue enviado a

través de un correo electronico para modificaciones de sintaxis segin metodologia
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Delphi, en la cual participaron 6 expertos entre psicologos, médicos y
antropologos. La modificacion fue aplicada a 50 cuidadores primarios de
Lambayeque-Per(, con el fin de evaluar la inteligibilidad y confiabilidad. Los
resultados de la muestra piloto permitieron calcular el indice KMO = 0,805 (>0,5)
y la prueba de esfericidad de Bartlett = 0,00 (<0,050) y posteriormente realizar un
andlisis factorial. El alfa de Cronbach con 22 items fue de 0,94, concluyendo con
un instrumento valido, confiable y de tres dimensiones para determinar el nivel de
sobrecarga en los cuidadores primarios del contexto (Li, Alipdzaga, Osada y
Ledn, 2015).

Asimismo, se evidencié el uso de encuestas sociodemograficas de
elaboracion propia para describir el perfil sociodemografico del cuidador (género,
edad, escolaridad, estado civil, parentesco, tipo de discapacidad, etc). Se hicieron
uso de pruebas como el Cuestionario de caracterizacion del cuidador, el cual tiene
17 preguntas cerradas que recopilan datos sociodemograficos del cuidador. Junto
a ello, se usé la Escala Psicosocial del Cuidador, la cual es de tipo likert que mide
dos tipos de variables, las socioecondémicas y las psicologicas (Espin y Veldzquez,

2014).

2.3. Estudios acerca del tema

Los siguientes estudios se encuentran agrupados por topicos referentes a
los determinantes psicosociales. En primer lugar, se encuentran todos los factores
sociodemograficos determinantes en la sobrecarga del cuidador. Seguidamente, se
encuentran los determinantes psicologicos y por ultimo, los determinantes

sociales. Muchas de las investigaciones revisadas evidencian en sus estudios una
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intencion de integrar tales determinantes para explicar el desarrollo de la
sobrecarga en el cuidador primario de personas con discapacidad. Por ello, sus
resultados se encuentran divididos en distintos puntos de los topicos a tratar a
continuacion.
2.3.1. Factores sociodemogréficos determinantes en la sobrecarga del cuidador
Tipo y nivel de discapacidad asociada a la sobrecarga del cuidador.
Existen diferentes discapacidades y dentro de estas, los niveles de dificultad o
intensidad varian, lo cual puede influir en mayor o menor medida al desarrollo de
la sobrecarga en los cuidadores primarios. Arias y Muiioz (2019), en su
investigacion titulada Calidad de vida y Sobrecarga en cuidadores de escolares
con discapacidad intelectual, cuyo objetivo fue evaluar la sobrecarga y calidad de
vida de los cuidadores primarios y elaborar una regresion lineal multiple de la
sobrecarga a partir de algunos determinantes psicosociales; presentan una muestra
con discapacidad intelectual leve, moderada y discapacidades maltiples (n=137) y
a partir de la regresion lineal maltiple que realizaron, determinaron que el tipo de
discapacidad y parentesco con la persona dependiente explican de forma mas
determinante el desarrollo de la sobrecarga del cuidador primario. Ademas,
sefialan que los niveles de discapacidad que pueda presentar una persona se asocia
al nivel de sobrecarga y al impacto en la calidad de vida de los cuidadores.
Asimismo, identificaron que la mayoria de los menores cuidados presentaban
discapacidad intelectual leve (63%), seguido de los que tenian discapacidad
maltiple (19,3%), y un 17,9% para los de discapacidad moderada. Entre todos
ellos, se concluyd que los cuidadores de menores con discapacidad multiple

presentaron mayores niveles de sobrecarga emocional y menor calidad de vida.
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Espin y Velazquez (2014), en su investigacion sobre la Repercusion psicosocial y
sobrecarga en el cuidador informal, cuyo objetivo fue describir las caracteristicas
demograficas, socioeconémicas y psicoldgicas en los cuidadores (n=24) y evaluar
la carga, atendiendo variables como la edad, parentesco y otras condiciones de
salud mental; también hacen evidente que el nivel o grado en que se encuentra la
enfermedad y su impacto se asocia a la sobrecarga que pueda desarrollar el
cuidador, incluso hacen referencia al tiempo de cuidado. ldentificaron que a
mayor intensidad de la enfermedad, mayor es el efecto de sensaciones negativas
que puede experimentar el cuidador primario, lo cual generara una mayor carga en
donde los niveles de ansiedad y depresion sean altos.

Por otro lado, Villano (2016), en su investigacion sobre la relacion entre la
sobrecarga y calidad de vida del cuidador en pacientes con secuelas de
Enfermedad Cerebro Vascular (n=115) afirma también que la intensidad de la
discapacidad y los sintomas de agresividad, acompafiado de la agitacion intensa y
psicosis también son factores de riesgo para desarrollar sobrecarga. Una persona
con discapacidad que sélo muestra sintomas amnésicos, de lenguaje o déficit de
comprension resulta menos agobiante que aquellos que presentan sintomas fisicos,
agresivos Yy dificultades psicomotoras, incluso si sus procesos de discapacidad son
degenerativos con el tiempo. Asi, se evidencia que el nivel de sobrecarga varia en
funcién del tipo y nivel de discapacidad de la persona.

Galvis, Aponte y Pinzén (2016), en su investigacion sobre la Percepcion
de la calidad de vida de cuidadores de pacientes asistentes a un programa de
cronicos (n=180) en Colombia, con la finalidad de determinar tal percepcion;

evidencian que la funcionalidad de los individuos con alguna discapacidad o
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dependencia también determinan el nivel de carga y bienestar, ya que
dependiendo de esa caracteristica, el cuidador del paciente debe asumir, ademas
de su cuidado, diversas actividades como ayudar en tareas de la vida diaria, darle
soporte para la adaptacion a su dependencia, a la incertidumbre de su pronostico,
entre otros. Chévez, et. al. (2015), a través de su investigacién documental acerca
de la Sobrecarga emocional en cuidadores informales de pacientes con hemofilia
severa, cuyo objetivo fue realizar un estado del arte sobre la sobrecarga emocional
de los cuidadores informales; también evidencia que la intensificacion de la
enfermedad y la severidad de esta, llega a generar mayor carga, justificado
muchas veces por la dificultad de controlar y aliviar los sintomas del dolor que se
asocian a la enfermedad. Campoverde (2016), en su investigacion sobre el
sindrome del cuidador y factores relacionados en cuidadores de personas con
discapacidad (n=91), cuyo objetivo fue determinar los factores relacionados a la
sobrecarga del cuidador primario; identificdé en sus resultados una relacion
estadisticamente significativa entre el desarrollo de la sobrecarga del cuidador y el
grado de discapacidad que pueda presentar la persona a cuidar, evidenciando que
las demandas varian en base a ello, al igual que las tareas por cumplir como
cuidador. Asencios y Pereyra, (2019), en su investigacion sobre la Carga de
trabajo del cuidador segun el nivel de funcionalidad de la persona con
discapacidad en Lima y con el objetivo de establecer la relacion entre el nivel de
funcionalidad de la persona con discapacidad y la carga del cuidador (n=100),
identificaron que muchos de los cuidadores de personas con discapacidad refieren
tener gran carga de labores y que esta es mayor al cuidar a personas con

dependencia completa y compleja, y es menor al cuidar a personas con
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dependencia funcional. Ante ello, se infiere que la sobrecarga que pueda presentar
el cuidador se asociard con el nivel de dependencia de la persona con
discapacidad.

Las diversas revisiones evidencian que el tipo o nivel de discapacidad o
dependencia influye en el desarrollo de la sobrecarga, ya que las labores o
actividades varian en base a ello y suponen una funcién extenuante que genera en
el cuidador afectaciones en su salud fisica, emocional, social y espiritual,
comprometiendo negativamente su bienestar. Las investigaciones revisadas para
este punto presentan una gran relevancia, puesto que nos permiten identificar y
ratificar que la sobrecarga puede variar de acuerdo al tipo de discapacidad, incluso
permite informar al cuidador sobre las demandas que puedan surgir en cada tipo
de discapacidad como lo menciona Freudenberger (como lo citdé Quinche, Rios y
Cuadrado, 2016), afirmando que el cuidador realizara actividades diarias como el
aseo personal, la vestimenta del paciente, la alimentacién, el manejar los cambios
conductuales del paciente y los altos costos econémicos de su atencion de acuerdo
a una dependencia parcial o total que presente la persona a cuidar. ElI poder
conocer estas demandas e informar a los cuidadores de ello, nos puede permitir
anticipar las labores y exigencias promedio que pueden asumir. Asimismo,
permitiria facilitar el trabajo preventivo frente al cuidado personal, ya que al
informar sobre la patologia del paciente, se evitarian altos niveles de ansiedad por
el cuidado a realizar, conoceria herramientas o0 grupos de pacientes para
acompariar esta labor, estaria mas sensibilizado para ensefiarle a cuidar de €l
mismo Y a reconocer sentimientos negativos frente a ciertas acciones o conductas

que pueda presentar la persona cuidada (Dominguez, 2017). Cabe resaltar que la
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percepcion de gravedad de la discapacidad puede variar en cada persona,
dependiendo de diversos factores contextuales y personales, lo cual debe ser
considerada al momento de relacionar variables sociodemograficas como el nivel
o0 intensidad de discapacidad y la percepcion de gravedad que pueda tener el
cuidador frente a la discapacidad que fuese.

Por otro lado, es importante resaltar que en algunas investigaciones no se
tuvieron en cuenta las variables de tiempo de cuidado y apoyo de cuidado, las
cuales también influyen en el desarrollo de la sobrecarga y las redes de apoyo son
factores mediadores en este fendmeno, como lo menciona Zarit en el Modelo
tedrico de estrés modificado y también otros investigadores como Torres,
Agudelo, Pulgarin y Berbesi (2018) quienes resaltan la falta de apoyo como un
determinante para tener una sobrecarga, incluso evidenciaron que el cuidado Unico
presenta el doble de riesgo de sufrir sobrecarga frente a aquellos que cuentan con
redes de apoyo. Por ello, es importante considerar una vision holistica al tema de
la sobrecarga, para poder explicarla mejor y clarificar aquellos determinantes mas
asociados.

Sexo femenino asociado a la sobrecarga. Durante las revisiones, se
evidencio en todos los articulos, el rol predominante de la figura femenina y
materna como cuidadora principal de la persona con discapacidad. Costa et. al.
(2016) (como lo citd Arias y Mufioz, 2019), refiere que esta predominancia
posiblemente se dé por patrones culturales tradicionales hacia la mujer, el rol de
proveedora de atencion y cuidado a las personas con discapacidad, lo cual
demuestra una asignacion desigual del rol de cuidador. Se caracterizan por prestar

una atencién diaria, con una relacion de consanguinidad en primer grado y que
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perciben la funcion de cuidar como una labor permanente. Galvis, Aponte y
Pinzdén (2016) también evidencian que la mayoria de la muestra (n=180) en su
estudio correspondia a mujeres adultas jovenes y maduras, casadas, amas de casa,
madres y son quienes conviven con la persona a cuidar.

Torres, Agudelo, Pulgarin, y Berbesi (2018), en su investigacion sobre los
Factores asociados a la sobrecarga en el cuidador primario y con el objetivo de
identificar los principales factores sociodemogréficos y del cuidado asociados a la
sobrecarga del cuidador primario; identificaron en su investigacion que el 92,6%
de su muestra (n=340) eran mujeres y de todas ellas el 93% presentaban
sobrecarga leve e intensa, siendo ellas quienes asumen la responsabilidad de
cuidar a las personas con discapacidad prioritariamente, ademas de otras
funciones como ser madre de familia y ama de casa. Ch&vez, Mora, Aguirre y
Alexander (2015) también coinciden con la informacion de otros estudios, en
donde gran parte de estos cuidadores suelen ser mujeres, ya sean hijas, esposas,
madres, suegras o cufiadas. Estas cuidadoras pueden brindar la mayoria de su
tiempo al cuidado del familiar, descuidando parte de su vida personal; algunas
duermen minimas horas, presentan un desgaste fisico y suelen mostrar episodios
de estrés, lo cual inevitablemente determina un nivel elevado de sobrecarga.

A partir de esta constante variable sobre el sexo femenino en muchas
investigaciones, Navaie-Waliser, Spriggs y Feldman (2002), en su investigacion
tituada Informal caregiving: differential experiences by gender, cuyo objetivo fue
examinar las diferencias de género entre los cuidadores informales en las
actividades de cuidado, la intensidad, los retos y medios de afrontamiento,

encontraron que las mujeres cuidadoras tenian una probabilidad significativa de
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proporcionar cuidados mas intensivos y complejos por su rol de género femenino
en la sociedad; ademas tenian dificultades en el equilibrio entre la prestacion de
cuidados y otras responsabilidades familiares y laborales; sufren de peor salud
emocional por la prestacion excesiva de cuidado y por afrontar responsabilidades
adicionales a su rol en la sociedad.

Por otro lado, Chappell y Reid (2002), en su investigacion sobre la Carga 'y
bienestar entre los cuidadores, mostraron en las diversas investigaciones que las
mujeres cuidadoras presentan casi el doble de sobrecarga que los hombres
cuidadores. Una de estas razones es la diferencia de edades en los cuidadores
masculinos y femeninos (Barusch y Spaid, como se cité en Chappell y Reid,
2002). Asimismo, Carretero, Garcés y Rodenas (2015), en su investigacion sobre
la Sobrecarga de las cuidadores de personas dependientes y con la intencién de
analizar las variables asociadas con la sobrecarga en cuidadores informales de
personas dependientes; identificaron en su investigacion una asociacion
significativa entre el sexo del cuidador y la sobrecarga total, demostrando que las
mujeres son las que presentan niveles méas altos de carga global y tienen mas
probabilidades de presentar repercusiones negativas del cuidado. Garre, et. al.
(2016), en su investigacion sobre Un anélisis de ruta de la dependencia del
paciente y la carga del cuidador y con el objetivo de identificar determinantes
asociados a la sobrecarga del cuidador primario, identificaron en su investigacion
que de su total de muestra (n=306), el 66,2 % eran mujeres y que el sexo y la
convivencia del cuidador como parte de la familia fueron factores contextuales

relacionados con la carga que experimentaron.
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Es importante resaltar que en todas las revisiones realizadas en este trabajo
se evidencid un rol protagonico de la mujer en asumir el cuidado principal del
individuo con discapacidad. A partir de ello, es necesario mencionar que el
cuidado no debe recaer solo en una persona y menos por ideas culturales, sumado
a ello, estas mujeres tienen que cumplir otros roles de su género dentro de casa, lo
cual puede llegar a ser muy agotador. El identificar este dato sobre el rol de las
mujeres como cuidadoras nos permite mencionar que es muy importante informar
sobre la necesidad de distribuir funciones y responsabilidades dentro de la familia
para no desarrollar una carga excesiva por las demandas del cuidado de un hijo o
algun otro familiar con discapacidad. Incluso, es necesario tener en cuenta que los
cuidadores primarios no son seres aislados, como lo menciona Bronfenbrenner
(citado por Parra y Rubio, 2017), en donde el individuo debe tener en cuenta cinco
niveles de influencia sobre su conducta, partiendo desde sus cualidades personales
hasta los niveles macro de su ambiente que intervendran en su capacidad de
respuesta frente a diversas situaciones de su entorno, incluso los individuos se
veran influenciados por las interconexiones entre dichos entornos o sistemas que
rodean al ser humano. En este caso, las mujeres que presentan mayor sobrecarga
se ven afectadas por aspectos culturales y familiares, que implican el desarrollo
progresivo de la sobrecarga.

La labor compartida y de apoyo reduce los niveles de sobrecarga, como
mencionan Torres, Agudelo, Pulgarin y Berbesi (2018), reduciendo asi también,
conductas desadaptativas frente al cuidado y emociones disfuncionales que
puedan alterar el bienestar del cuidador primario. Por otro lado, es importante

resaltar que existen diversas respuestas frente a esta relacion del sexo y la
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sobrecarga, se sugiere realizar mayores investigaciones respecto a estas variables
y con poblaciones mucho mas grandes, para asi considerar si realmente es una
variable a tener en consideracion en el proceso de prevencion, pues
investigaciones como la de Retamal, et. al. (2015), sobre los factores que influyen
en la sobrecarga de los cuidadores de adultos, cuyo objetivo fue describir tales
factores en los cuidadores primarios de Chile; contradicen estos resultados de
asociacion, evidenciando en su investigacion que las diferencias no eran
significativas en cuanto al sexo de los participantes y el nivel de sobrecarga
identificado, incluso se identificd que los hombres de esta muestra presentaban
mayores niveles de sobrecarga, y estos resultados se pueden explicar porque la
muestra de esta investigacion fueron sometidos a capacitacion, haciéndolos
conscientes de las problematicas fisicas y psicoldgicas que pueden surgir de la
labor que realizan como cuidadores. Se requieren ain muchas investigaciones que
permitan aclarar este fenémeno y las relaciones con estas variables, teniendo en
cuenta otros factores como el nivel de conocimiento de como cuidarse, el nivel
educativo, entre otros, que pueden afectar los resultados de las investigaciones.
Tiempo de cuidado y desinformacion sobre como realizar el cuidado.
Espin y Velazquez (2014) afirman que el tiempo de cuidado también influye en la
carga del cuidador. En su estudio, que buscaba describir las caracteristicas
demogréficas, socioeconomicas y psicologicas en cuidadores informales de
pacientes con insuficiencia renal cronica (n=24), identificaron que el 95,8 %
cuidaba a tiempo completo y solo un cuidador (4,1 %) cumplia la funcién de
cuidado a su familiar a tiempo parcial. Como consecuencia, los de mayor tiempo

acumulaban la carga fisica y psicologica que conlleva asumir este rol. Quinche,
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Rios y Cuadrado (2016), en su investigacion sobre la Sobrecarga del cuidador y su
efecto negativo en el cuidado de las personas con discapacidad y con el objetivo
de determinar los efectos negativos de la sobrecarga en el cuidador primario;
identificaron que la falta de informacion respecto a como realizar el cuidado
también determina el nivel de sobrecarga que pueda experimentar el cuidador.
Existe una falta de asesoria e informacion adicional para hacer frente a los
problemas de comportamiento que pueda presentar el familiar con discapacidad o
cémo atender su discapacidad. Otro de los factores relacionados son las horas de
cuidado, coincidiendo con los otros autores, en donde el 99,3% de los que
presentaban sobrecarga brindaban el cuidado los siete dias de la semana e incluso
brindaban y ejercian el cuidado las 24 horas del dia. Una de las caracteristicas que
mostré mayor asociacion a la sobrecarga del cuidador primario fue el tiempo
diario dedicado al cuidado, identificando que es 9 veces mas probable la
sobrecarga en personas que se encargan del cuidado las 24 horas del dia que los
que dedican menos horas al cuidado (Torres, Agudelo, Pulgarin y Berbesi, 2018).
Por otro lado, Jauregui (2020), en su investigacion cualitativa sobre la
Sobrecarga en la exigencia del cuidador familiar primario y con el fin de describir
el fendmeno de la sobrecarga y su impacto en el cuidador primario de personas
con Alzheimer, identificd que la falta de orientacion y capacitacion en el cuidado
de las personas dependientes expone a los cuidadores primarios a desarrollar el
fenomeno de sobrecarga. Frente a esto, Retamal, et. al. (2015), en una
investigacion que realizaron, identificaron que la mayoria de su muestra (n=31) no
presentaba sobrecarga y estos resultados estaban influidos directamente por la

capacitacion que muchos cuidadores primarios recibieron de manera formal,
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demostrando asi que dichas capacitaciones es fundamental para hacer conscientes
a los cuidadores sobre las problemaéticas fisicas y psicoldgicas que pueden
derivarse de su labor y asi prevenir la sobrecarga.

Edad, nivel socioeconémico y vinculo familiar. La edad es otro de los
factores asociados a la sobrecarga del cuidador. Segun Vitaliano, et. al. (citado por
Carretero, Garcés y Rodenas, 2015), la edad joven de la persona que cumple el rol
de cuidador primario se ha mostrado como un determinante de mayores niveles de
carga, sobre todo en las mujeres, quienes son la mayoria en las muestras de
estudio. Mencionan que esta relacion puede deberse a que las mujeres jovenes
pueden estar percibiendo un mayor costo de oportunidades frente a la actividad de
cuidar, generando dificultades para compatibilizar el empleo con su labor de
cuidador primario y asistencia de larga duracion. Seguidamente, resaltan la
relacion del nivel socioeconémico con el desarrollo de la sobrecarga, mucha de
esta carga a presentarse suele darse en cuidadores con bajos ingresos, pues pueden
tener menor probabilidad de acceso a recursos de atencion de larga duracion y
esto puede ocasionar la preocupacion e incluso las desesperacion de los
cuidadores por atender a sus familiares con discapacidad, generando en ellos esa
carga de no poder gestionar los gastos necesarios (The Commonwealth Fund,
como se cito en Carretero, Garcés y Rodenas, 2015). Asimismo, Torres, Agudelo,
Pulgarin y Berbesi (2018) identificaron que el 69,1% que presentaba sobrecarga
habitaba viviendas de estratos bajos. En muchas ocasiones, los ingresos
determinaran el cuidado adecuado frente a los recursos que necesite la persona
con discapacidad. Al no poder controlar esta variable, pueden incrementar el

estrés y la sobrecarga del cuidador (Espin y Velazquez, 2014).
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Por otro lado, Martinez, Parco y Yalli (2018), en su investigacion titulada
Factores sociodemograficos que condicionan la sobrecarga en el cuidador
primario del paciente con leucemia, describen que entre los factores
sociodemogréficos asociados al cuidador primario, también se encuentran el
vinculo familiar, el cual muchas veces suele ser algin familiar nuclear de la
persona dependiente. Este determinante se explica desde las diferencias en cuanto
a sentimientos de compromiso, afecto y obligacion que pueda sentir el cuidador
primario dependiendo si el cuidador es el conyuge, el hijo adulto u otro familiar
de la persona con discapacidad. A partir de ello, es posible que el cuidado de
algunos padres o de un coényuge genera mayores niveles de sobrecarga que la
asistencia a un hijo u otro pariente (Cohler, et. al. como se cité en Carretero,

Garcés y Rodenas, 2015).

Considerando la revisién de los determinantes sociodemogréaficos, se
determina la necesidad de conocer mejor a las variables asociadas de este apartado
y explicar mejor el desarrollo de la sobrecarga del cuidador primario, el reconocer
factores determinantes con evidencia empirica nos permite tener en cuenta ciertas
variables sociodemograficas como las descritas anteriormente para trabajar en la
prevencion del desarrollo de la sobrecarga elevada en el proceso del cuidado.
Entre los factores determinantes identificados y que coinciden en muchas de las
investigaciones revisadas, se encuentran el tiempo de cuidado, el tipo de
discapacidad, la capacitacion previa y el sexo del cuidador primario. De todas
estas mencionadas, la cantidad de tiempo que se le dedica al cuidado es la que

mas explica la aparicion de la sobrecarga, por ello es esencial incorporar redes de
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apoyo y gestionar la distribucion de actividades respecto al cuidado. La
capacitacion a los cuidadores primarios también es fundamental para que puedan
reconocer la importancia de distribuir funciones dentro y fuera de casa,
apaciguando las demandas del cuidado. Ademas, es importante hacer incidencia
en que tanto hombres como mujeres deben estar preparados para asumir el
cuidado y compartir funciones, en las investigaciones, tanto nacionales como
internacionales, se evidencia una mayoria del rol femenino como cuidadora
principal. Por otro lado, es importante mencionar que aln se requieren
investigaciones que tengan en cuentas estas variables en sus intervenciones y
sobre todo con poblaciones menores de edad, ya que existe muy poca informacion
sobre ello y eso ocasiona que no exista una adecuada intervencion en los padres
de estos menores que asumen el rol de cuidadores, desarrollando una mayor

sobrecarga.

2.3.2. Factores psicoldgicos determinantes asociados a la sobrecarga del
cuidador

Percepcién de la salud asociado a la sobrecarga. Es otro de los
determinantes asociados a la sobrecarga del cuidador. En este apartado se
presentan la percepcion del cuidador tanto a su salud como a la salud de la
persona cuidada, siendo ambas variables factores asociados a la sobrecarga que el
cuidador puede experimentar.

Arias y Mufioz (2019), con el objetivo de evaluar la sobrecarga, factores
asociados y calidad de vida de los cuidadores primarios en estudiantes con

discapacidad, concluyeron que la percepcion depende de qué tan capacitado se
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encuentre el cuidador. Torres, Agudelo, Pulgarin y Berbesi (2018), quienes
buscaban identificar los principales factores sociodemograficos y del cuidado
asociados a la sobrecarga en el cuidador primario de personas con discapacidad,
refieren que uno de los principales determinantes asociados a la sobrecarga del
cuidador es la percepcion de su salud. En su investigacion identificaron que el
59,3% de los cuidadores (n=340) con sobrecarga consideraban una percepcion de
su salud personal como regular y el 7,4% la percibia como mala. De esta manera,
se evidencia que la percepcion propia de cada cuidador influird en el nivel de
sobrecarga a desarrollar. Asimismo, Cardona, Segura, Berberi y Agudelo, (2013),
en su investigacion titulada Prevalencias y factores asociados al sindrome de
sobrecarga del cuidador primario de adultos mayores y con el fin de identificar la
prevalencia y factores asociados a la sobrecarga en el cuidador primario;
evidencian en su investigacion que la condicion de salud del cuidador también se
relaciona con el nivel de carga que presente, es decir, se observé que los
cuidadores con una percepcion del estado de su salud regular o mala, se
encuentran en un riesgo mayor de desarrollar altos niveles de sobrecarga, a
diferencia de aquellos que presentan un mejor estado de salud percibida; y cabe
considerar que el riesgo aumentard a medida que empeore la percepcion del
cuidador acerca de su propia salud.

La percepcion del cuidador primario respecto a su salud es un factor
determinante, incluso bajo el constructo explicativo de la sobrecarga del Modelo
de estrés modificado de Zarit, se puede evidenciar que a través de una evaluacion
subjetiva general se genera un indicador de estrés, ya que el cuidador primario

evalla los diferentes estresores y recursos que dispone para manejar su rol de
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cuidador. Asi, el cuidador puede presentar una percepcion de su salud negativa,
desvalorada y de insuficientes recursos propios que generarian un fuerte predictor
de desarrollo de sobrecarga.

Autores como Feldberg, et. al (2011), en su investigacion titulada
Vulnerabilidad psicosocial del cuidador familiar, creencias acerca del estado de
salud del paciente neurolégico y el sentimiento de sobrecarga, cuyo objetivo fue
evaluar la funcién de las creencias del cuidador primario sobre la salud de la
persona con discapacidad neuroldgico y su relacion con la sobrecarga;
evidenciaron que las creencias y percepciones sobre el estado de salud del
paciente influyen en la sobrecarga, cuanto mas negativa sea la percepcion, existe
mas probabilidad de experimentar sentimientos mas intensos de sobrecarga. La
valoracién hacia el paciente o la persona con discapacidad también se asocia al
nivel de carga, pues se puede considerar como un estado de salud malo, regular o
pronostico favorable, lo cual puede generar una percepcion de mayor control,
mejora y facilidad de cuidado a la persona. En su investigacion realizada para
medir la sobrecarga y las creencias del estado de salud del paciente neuroldgico,
se pudo evidenciar que las creencias negativas del cuidador respecto al deterioro o
dificultad de la persona con discapacidad se relacionaba con su nivel de
sobrecarga, siendo los cuidadores de pacientes con esclerosis multiples, frente a
las opciones de traumatismo encefalocraneano y demencia, los que presentaron un
mayor nivel de sobrecarga y por ende una mayor percepcion negativa del estado
de salud de la persona cuidada. De esa manera, en sus resultados integrados se
afirma que los cuidadores entrevistados que peor creyeron el estado de salud del

enfermo o su estado de salud propio, presentaron mayores puntajes en la escala de
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sobrecarga (Feldberg, et. al, 2011). De la misma manera, Carretero, Garcés y
Rddenas (2015) también identificaron que la sobrecarga desarrollada se asocia de
forma determinante con la percepcién de atencion insuficiente y sentimientos de
incompetencia. Asimismo, describen que una mala percepcion de la salud del
cuidador aumenta los niveles de sobrecarga conforme pasan los dias de cuidado.

Una forma de explicar este fendmeno perceptual es a través del Modelo de
estrés modificado de Zarit, el cual nos recuerda que para que un cuidador
desarrolle sobrecarga se partiria desde su individualidad, identificando las
puntuaciones negativas que realiza respecto a los estresores primarios, los cuales
vendrian a ser las demandas y exigencias del cuidado frente a su salud y de
acuerdo al tipo de discapacidad que presente la persona bajo su cuidado. El
percibir muchas deficiencias, dificultades y deterioros en la persona cuidada
generard que evalle la salud de esta de forma muy negativa. Lo mismo puede
suceder con su propia salud, percibiéndola negativa o positivamente como
consecuencia de la evaluacion de sus capacidades de afrontamiento y eficiencia
frente a su labor como cuidador.

Aspectos afectivos. Espin y Veldzquez (2014) mencionan que la
incertidumbre, debido a la severidad de la enfermedad o discapacidad, es un
aspecto psicologico determinante en el aumento de la sobrecarga, puesto que
genera sentimientos constantes de miedo, angustia, irritabilidad y soledad, los
cuales también afectaran su bienestar y el cuidado que brinde la persona. La
percepcion de apoyo que tengan también determina el nivel de sobrecarga a

experimentar, el percibir una falta de apoyo y asumir que todo el trabajo recae
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sobre la persona cuidadora puede generar mayores demandas de autoexigencia y
estrés.

Quinche, Rios y Cuadrado (2016), cuyo objetivo fue determinar los
efectos negativos de la sobrecarga en el cuidador primario, resaltan que el cuidado
de una persona con discapacidad exige labores cada vez mas complejas y se van
asumiendo de forma desapercibida, lo cual provoca un estado de inestabilidad y
agotamiento emocional, determinando el nivel de sobrecarga que la persona pueda
percibir, asumiendo una actitud fria y despersonalizada frente a los demés y un
sentimiento de inadecuacién de las actividades a realizar. La predisposicion a
presentar depresion, ansiedad, irritabilidad y trastornos de suefio pueden
complejizar e intensificar el nivel de sobrecarga, lo cual afecta la salud y bienestar
del cuidador. Asimismo, existe un alto grado de compromiso hacia las tareas a
realizar, caracterizadas por el afecto y una atencién sin limites de horario. Esta
cercania genera una percepcion de sentimientos, a veces contrariados, lo cual
puede ocasionar en la persona mayor intensificacion de la carga que ya viene
experimentando y generar un deterioro emocional caracterizado por la baja
autoestima (Korte-Verhoef,et.al., como se citdé en Quinche, Rios y Cuadrado,
2016).

El aumento e intensificacion elevado de la carga, acompafnado de los
niveles altos de estrés generan un mayor impacto y resultan en un riesgo extremo
en la sobrecarga del cuidador generando el sindrome del cuidador, que vendria a
ser la cronicidad de la sobrecarga, afectando al cuidador en todos sus ambitos de

vida (Prieto, Arias, Villanueva y Jiménez, 2015).
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Por otro lado, Ch&vez, Mora, Aguirre y Alexander (2015) evidenciaron
que entre los factores psicoldgicos que determinan la carga en el cuidador son las
cargas emocionales que afectan el bienestar fisico, emocional y econdmico de la
familia. Los cuidadores de pacientes con Hemofilia, por ejemplo, se ven muy
afectados por la carga del dolor de sus familiares y la carga financiera. Estos
factores agobian a los padres incrementando la sobrecarga desarrollada.
Asimismo, Jauregui (2020) menciona que otro de los determinantes del desarrollo
de la sobrecarga del cuidador primario es el escaso soporte emocional que tienen
los cuidadores. Muchas veces no suelen tener un espacio de orientacion, escucha y
validacion, lo cual genera emociones de manera desadaptativa que afectan el
bienestar de la persona.

Blanco, et. al. (2019), en su investigacion por analizar la sobrecarga en el
cuidador primario (n=294) y su relacion con distintas variables sociodemogréficas
y de cuidado, refieren que otro de los factores psicolégicos asociados a la
sobrecarga es el obtener puntuaciones elevadas en neuroticismo como parte de
nuestra personalidad, el cual hace referencia a la tendencia a sentirse perturbado y
angustiado, experimentar ansiedad, depresién, sentimientos de culpa y baja
autoestima. De esa manera, se infiere que el cuidador, al presentar inestabilidad
emocional, puede ser mas vulnerables a presentar sobrecarga y sentirse agobiado
por las situaciones estresantes vinculadas al cuidado, percibiendo las experiencias
asociadas al cuidado como amenazantes y no controlables, y utilizando estrategias
muy desadaptativas de afrontamiento.

Ante todo lo mencionado, es necesario considerar que los factores

psicoldgicos se encuentran muy relacionados con la sobrecarga del cuidador. Las
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distintas investigaciones revisadas resaltan la importancia de la percepciéon que
pueda tener el cuidador, ya sea sobre el estado de su salud, la salud de la persona
cuidada, sus capacidades de cuidado y sentimientos respecto al familiar con
discapacidad. Algo novedoso encontrado respecto a los factores psicoldgicos
asociados a la sobrecarga del cuidador es el tipo de personalidad que puede ser un
predictor de una mayor sobrecarga del cuidador, en este caso el neuroticismo.
Aspectos como los descritos, es importante reconocer y en base a ello actuar a
través de estrategias que permitan gestionar esas variables. En nuestra sociedad,
muchas veces solemos dejar de lado nuestro bienestar, salud mental y emocional,
nos solemos centrar en un modelo médico y mecénico tradicional que concibe a la
persona como un ente netamente fisico y esa perspectiva dificulta el atender las
necesidades de todo cuidador. En el caso de la percepcion y la incertidumbre, se
pueden trabajar a través de los medios de afrontamiento que mencionaba Zarit en
su modelo explicativo de la sobrecarga. Muchos de los recursos que tenga la
persona pueden ser percibidos de distintas maneras y por eso es importante
identificar estos factores determinantes de indole psicolégico que pueden afectar
nuestro bienestar a través del desarrollo de la sobrecarga.

Muchas de las investigaciones revisadas en este apartado tuvieron en
cuenta variables psicologicas y sociodemogréaficas relacionadas a la sobrecarga
del cuidador, lo cual debe ser imitado en muchas otras investigaciones, de modo
que se identifique un conocimiento mas completo de los factores asociados a la
sobrecarga y se pueda intervenir de manera adecuada en acciones preventivas y
promocionales. Cabe resaltar, que es necesario la realizacion de mayores

investigaciones que impliquen regresiones lineales y logisticas que puedan
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explicar y predecir mejor estos determinantes y considerando también variables
sociales, pues como ya se menciono anteriormente, el ser humano esté rodeado de

sistemas que influyen en las distintas areas de su vida.

2.3.3. Factores sociales determinantes asociados a la sobrecarga del cuidador
Existen algunos factores sociales determinantes como el apoyo
insuficiente, poco tiempo libre, conflictos familiares y pocas relaciones sociales,
que se relaciona con la sobrecarga que pueda experimentar el cuidador. Quinche,
Rios y Cuadrado (2016), con la finalidad de determinar los efectos negativos de la
sobrecarga en el cuidador y las variables asociadas en el impacto de la sobrecarga,
identificaron que la falta de atencion y preocupacion del sistema de salud hacia los
cuidadores determina en como la persona puede experimentar una sobrecarga
elevada sin conocer como cuidarse adecuadamente. El tiempo de trabajo es otro
factor que se asocia a los problemas de sobrecarga y de salud mental. Ante una
falta de tiempo libre para actividades sociales y culturales, se evidencia un
impacto significativo en el bienestar psicoldgico del cuidador, concluyendo que
las horas de trabajo mayor a diez horas continuas afectan la salud del cuidador.
Por otro lado, Torres, Agudelo, Pulgarin y Berbesi (2018) afirman que la
falta de redes de apoyo es determinante para el desarrollo de la sobrecarga,
evidenciando en su investigacion que las personas que realizan el cuidado de
forma Unica, presentan dos veces mas sobrecarga que los que cuentan con ayuda.
Asimismo, los cuidadores que dejaron sus actividades para dedicarse al cuidado,
tuvieron 5 veces la sobrecarga de quienes no abandonaron sus actividades y en el

caso de la retribucion por el cuidado, se identifico que los que no obtenian
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ninguna retribucién econémica tuvieron 5 veces la probabilidad de sobrecarga.
Sumado a ello, Gémez, Pefias y Parra (2015), en su investigacion titulada
Caracterizacion y condiciones de los cuidados de personas con discapacidad
severa, que tuvo como objetivo describir las caracteristicas socioecondmicas,
funciones asumidas y morbilidad identificada en los cuidadores de individuos con
discapacidad; también evidenciaron las redes de apoyo como un determinante
relacionado a la sobrecarga del cuidador, pues muchos de los encuestados en su
investigacion (n=2557) sefialaron no ser parte de grupos que buscan establecer
espacios de recreacion o esparcimiento (66%), ni a ninguna organizacion, grupo o
redes sociales vinculados al tema de discapacidad. Resaltan que la falta de tiempo
también es percibido como una de las razones del incremento de la sobrecarga del
cuidador. Ademas, consideran que priman los casos de cuidadores que dedican
mas de 12 horas al dia para el cuidado de las personas con discapacidad y que esto
es su labor rutinaria durante todo el afio, manifestando en base a ello que suelen
presentar mayores grados de sobrecarga producto de su ocupacion. Entre las
actividades que realizan como parte de la labor, se identificé que las de mayor
dificultad son las de desplazamiento y traslados, la comunicacion e interaccion
con otros y las tareas de higiene personal. Por otro lado, se evidencié en la
investigacion, que la mayor parte de la muestra percibe que la familia no le ha
brindado suficiente colaboracion en el cuidado (89%), asumiendo el cuidado de
forma individual.

Jauregui (2020) evidencié que uno de los determinantes sociales frente a la
sobrecarga del cuidador son los conflictos familiares que suelen tener por su rol

como cuidador primario, ya que muchos familiares suelen evitar a la personas con
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discapacidad, no se involucran en su bienestar, muestran una falta de interés hacia
el familiar que padece la enfermedad y también una falta de apoyo hacia quien
cumple el rol de cuidado, este distanciamiento genera un cuidado mas
individualizado y excluido que limita la interaccion o apoyo percibido del
cuidador primario. Asimismo, Blanco, et. al. (2019), en su investigacion para
determinar los factores asociados a la sobrecarga del cuidador, identifico que el no
tener un empleo fuera del hogar explicaba una mayor probabilidad de desarrollo
de sobrecarga, puesto que su circulo de interaccién se ve reducido e incluso nulo.
Por su lado, Campoverde (2016), con el fin de determinar la sobrecarga del
cuidador primario y su relacién con factores que incrementan este fendmeno,
describe que otros determinantes sociales de la sobrecarga es el no saber
regularizar las actividades de cuidar, desplazando cualquier tipo de beneficio y
solo centrarse en las actividades de cuidado, ignorando otras necesidades y
actividades extralaborales. Ademas, el no disponer de tiempo libre, no recibir
ningun apoyo social por parte del estado, la realidad social de la poblacion y los
nuevos estilos de vida podrian influir en el desarrollo de la sobrecarga.

La integracion de estos aspectos sociales revisados en las distintas
investigaciones, permiten identificar que el cuidador primario no es un ser
individualizado ni aislado de la sociedad y se encontrara en constante intercambio
con el medio social. Por ello, es necesario reconocer factores como las redes de
apoyo, las actividades de recreacion, de relaciones sociales saludables y de la
distribucion del tiempo para otras actividades integrativas que permitan
sobrellevar el rol de cuidadores y facilite el bienestar de la persona cuidadora.

Incluso el mismo Zarit en su Modelo del proceso de estrés modificado resalta el
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apoyo social como uno de los principales mediadores en el desarrollo de la
sobrecarga. Siendo capaz de sobrellevar conflictos a través de estrategias de
afrontamiento propios de cada persona. El reconocer la carga como un proceso
multidimensional es importante, ya que permite integrar factores psicoldgicos,
sociales y sociodemograficos de todo este fendmeno. Asimismo, es importante
involucrar a las instituciones publicas de la nacién, sobre todo el apoyo,
accesibilidad y facilidades que brindan a los cuidadores, ya que sus servicios
generaran respuestas adaptativas o desadaptativas frente a su labor de cuidadores
en la sociedad, considerando que el individuo es un ser dentro de diversos
sistemas. En la mayoria de las investigaciones revisadas no se evidencid alguna
que tuviera en cuenta aspectos estructurales o de servicio de las instituciones
involucradas en el bienestar del cuidador primario, sin embargo, si se propusieron
formas de intervencion y prevencion a través de ciertos programas propios de
cada pais, con la finalidad de atender adecuadamente al cuidador primario.

Por ultimo, es importante reconocer las diferencias sociales identificadas
en las distintas investigaciones, sobre todo desde contextos culturales, ya que se
evidencié que en las investigaciones europeas, se buscaba una mejora de la
atencion ya existente en el pais, con el fin de articular el sistema de atencion, a
diferencia de investigaciones latinoamericanas, las cuales en su mayoria, no
evidencian antecedentes de instituciones que velen por el bienestar del cuidador
primario. Estos avances, apoyo Yy preocupaciones por el estado son parte de los

determinantes sociales que influyen en el desarrollo de la sobrecarga.

2.3.4. Calidad de vida en cuidadores primarios y sobrecarga del cuidador
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Los efectos de la sobrecarga repercutiran en la calidad de vida de los
cuidadores. Ante esto, Arias y Mufioz (2019) mencionan que el dolor corporal es
el area de calidad de vida mas afectada frente a los altos niveles de sobrecarga.
Los hallazgos reportados en la investigacion de Galvis, Aponte y Pinzén (2016)
evidencian que mas de la mitad de los cuidadores perciben en un nivel medio su
calidad de vida, dentro de estas se encuentran el bienestar psicoldgico y espiritual.
Sin embargo, algunas perciben el bienestar fisico y social de manera positiva, ello
es explicado por asumir su labor como una accién bondadosa, de satisfaccion por
ayudar al otro. Cabe sefialar que a pesar de estas percepciones, las participantes de
esta investigacion resaltan que la dependencia de estos pacientes genera pocos
cambios positivos en sus vidas y sienten incertidumbre por el futuro de su
familiar.

Por su parte, Torres, Agudelo, Pulgarin y Berbesi (2018) describen que la
responsabilidad de brindar cuidado a una persona con discapacidad requiere
esfuerzo y tiempo, ocasionando muchas veces repercusiones a largo plazo que son
negativas para la salud y la calidad de vida del cuidador. La persona que asume el
rol de cuidador tendra que modificar su estilo de vida para atender las
necesidades de la otra persona, evidenciando un coste de oportunidades y
decisiones que implicaran descuidar ciertas areas de su vida. Por ultimo, Chavez,
et. al. (2015) agregan que el rol de cuidar de manera continua interfiere en la vida
de los cuidadores, pues conforme va pasando el tiempo, mayor es la demanda de
los cuidados de la persona dependiente y por lo tanto la carga aumenta. Todo ello

repercute en el bienestar y estado funcional de la persona cuidadora, afectando
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areas fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales, componentes de la calidad de
vida del cuidador evaluados en la investigacion.

Asimismo, Flores, Montalvo y Herrera (2010) identificaron en su
investigacion que el grupo de cuidadores presentaron un promedio de 11,1 en el
bienestar fisico, lo que indica el peor estado de salud, mientras que las areas de
bienestar psicoldgico y social tuvieron promedios de 48,8 y 21,9 respectivamente,
con menor afectacion, y el mejor estado se halld en el area de bienestar espiritual.
De todos esos resultados, se concluyd que la experiencia de asumir el rol de
cuidador genera un cambio en la calidad de vida de las personas, quienes
requeriran un apoyo de profesionales para acompafiar este proceso.

Por otro lado, a través de la blsqueda de literatura cientifica, se
identificaron también respuestas contrarias respecto a los resultados de la calidad
de vida en relacion a la sobrecarga de cuidador. Lopez (2013), evidencio en su
estudio que la calidad de vida de los cuidadores se encontraba en buen nivel,
mostrando que en el area de salud fisica se mostré una mejor salud (74,7%),
seguido de la salud mental (69,3%). Igualmente, Villano (2016) también encontrd
que no se evidencia alguna relacién entre la sobrecarga hallada en su
investigacion y la Calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes con
problemas a nivel cerebral. Solo evidencio afectaciones no significativas en el rol
emocional y funcion fisica en su muestra.

Resultados como estos nos obligan a sefialar la necesidad de mayores
investigaciones respecto a estas variables, los resultados encontrados son muy
polarizados y es importante identificar y definir qué otras variables intermediarias

influyen en este proceso que hace diferenciar estos resultados. Sin embargo, es
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importante considerar las afectaciones encontradas, en base a ello, se evidencia
que las areas mas afectadas son las de indole fisico, psicoldgico y espiritual. En
cuanto a las dolencias fisicas, son identificadas sobre todo cuando el paciente o
persona con discapacidad requiere de una ayuda constante en su movilizacion. A
nivel psicoldgico, existe una perturbacién en base a los sentimientos que puedan ir
surgiendo en el proceso del cuidado, puede haber emociones contrariadas y
dificiles de comunicar. Por ello, la relevancia de este apartado es resaltar que la
sobrecarga no es un evento aislado y que repercute en el bienestar de la persona.
Sin embargo, también se identificé que muchas personas mantenian un bienestar
adecuado y positivo frente al cuidado, lo cual era explicado por la forma en como
se asumid el rol de cuidado, de manera positiva y gratificante. Estas percepciones
se relacionan con lo que menciona Zarit en su modelo explicativo de la
sobrecarga, en donde la percepcion o valoracién que la persona genere respecto a
sus capacidades y su labor pueden estabilizar las situaciones demandantes de los
cuidados brindados. Las investigaciones requieren un mayor control en cuanto a
variables como la red de apoyo y el tipo de discapacidad para poder diferenciar
mejor si la calidad de vida es afectada y se relaciona con la sobrecarga del

cuidador a partir de estas variables externas.

2.4. Reflexiones tedricas sobre el tema

El reconocimiento de los determinantes sociodemograficos, psicolégicos y
sociales es una necesidad actual para intervenciones efectivas tanto preventivas
como promocionales. Para ello, es importante considerar modelos tedricos que

tengan una vision mas integradora del fendmeno de la sobrecarga, teniendo en
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cuenta que diversos contextos ambientales y personales pueden influir en el
desarrollo de este fendmeno y las consecuencias de este también se observaran en
diversos contextos del individuo como su familia, sus relaciones sociales y

aspectos personales.

Tales determinantes psicosociales también pueden desencadenar en un
estado de agotamiento emocional, estrés y cansancio en el cuidador primario,
afectando sus actividades diarias, las relaciones sociales que tenga, su equilibrio
mental, salud fisica e incluso puede generar dificultades econdémicas (Torres,
Agudelo, Pulgarin y Berbesi, 2018). Sin embargo las consecuencias del desarrollo
de una sobrecarga también afectara a la persona cuidada, la labor de cuidar puede
realizarse de forma agresiva, apatica y de mala calidad. Todas estas consecuencias
se encuentran encadenadas y afectan tanto al cuidador como a la persona cuidada,
deteriorando la calidad de vida de cada uno. Incluso, generara un impacto en la
salud mental del cuidador, pues se vera contrariado en sus emociones, ya que al
ser un cuidador primario sentird culpa al reconocer ciertas emociones
desagradables que provengan de su labor frente a sus familiares con alguna
discapacidad y ese conflicto puede desencadenar malestar psiquico como la

depresion o ansiedad (Arias y Mufioz, 2019).

Es alarmante el impacto que puede generar la sobrecarga al cuidador
primario y a la persona cuidada, por ello es necesario reconocer aquellos
determinantes que pueden generar sobrecarga y empoderar a los cuidadores a
través de capacitaciones u otras actividades para que de esa manera puedan tomar
decisiones apropiadas respecto a sus labores y su autocuidado, y asi contribuir a

minimizar la sobrecarga que puedan presentar. Los cuidadores primarios son
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personas con derechos que requieren de alguna atencion en programas preventivos
que le brinden un soporte, educacion y acompafiamiento en este proceso de
cuidado indefinido. La mayoria de las investigaciones revisadas coinciden con la
necesidad de tener en cuenta los diversos determinantes psicosociales asociados a
la sobrecarga para una mejor atencién a los cuidadores primarios. Ademas,
muchas de estas investigaciones integran los determinantes y sugieren revisar
otras méas, de modo que se tenga un modelo de intervencion y explicacion mas
completo e integral, y al contar con esta informacion en estudios futuros se pueda
desarrollar intervenciones especificas y eficaces (Li, Alipdzaga, Osada y Leon,

2015).

A través de la revision bibliografica, es evidente ciertas diferencias
sociales en cuanto a los determinantes expuestos. En la mayoria de las
investigaciones Latinoamericanas, se evidencia un descuido por parte de las
instituciones estatales hacia los cuidadores, ademas, existen muy pocos programas
de intervencion y prevencion. A diferencia del continente europeo, exactamente
en Espafa, en donde las investigaciones se orientan a mejorar la atencion de las
instituciones frente a los cuidadores, incentivando una mirada mas integral y
responsable sobre la calidad de vida del cuidador. Asimismo, en las
investigaciones Europeas se ha evidenciado que la edad de la mayoria de
cuidadores oscila entre los 40 y 60 afios, muy diferente a la poblacién
latinoamericana, la cual oscila entre 25 y 50 afios, haciendo evidente el inicio de
esta labor a temprana edad y como explicaba Vitaliano, et. al. (citado por
Carretero, Garcés y Rddenas, 2015), que el asumir el rol de cuidador generara un

coste de oportunidades y decisiones frente a otras actividades del cuidador y esto
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podria aumentar la sobrecarga en mayor medida a las personas de edad joven.
Muchos paises europeos estdn habitados por personas adultas y adultas mayores,
lo cual puede explicar estas diferencias en cuanto a los niveles de sobrecarga en

los cuidadores.

Por otro lado, teniendo en cuenta esta diversidad de determinantes
psicosociales, Schalock y Verdugo (citados por Arias y Mufioz, 2019) consideran
desarrollar paradigmas mas integrales en cuanto a la inclusion escolar de las
personas con discapacidad, incluyendo a los involucrados en esta problemaética y
reconociendo que mientras mas grave es la discapacidad, mayor es la percepcion
de sobrecarga. De esta manera, surge la idea de continuar con esta integracion de
determinantes a los modelos explicativos de la sobrecarga del cuidador primario,
considerando necesariamente al exosistema como lo nombra Bronfenbrenner,
quien involucra a las instituciones y politicas en la comprensién del desarrollo de
la sobrecarga y mantiene una mirada sistémica del cuidador y su funcion. A
diferencia de lo mencionado anteriormente, las ideas reduccionistas no son
concebidas en ninguna de las investigaciones, sino que mas bien sugieren la
realizacion de mayores investigaciones que tengan en cuenta variables que no se
consideraron, haciendo énfasis en las variables ambientales. Ademas, sugieren
desarrollar investigaciones con mayores niveles de muestras para ofrecer

resultados mas confiables y generalizados.

Distintos modelos tedricos intentan explicar este fendmeno de la
sobrecarga partiendo del estrés generado por los determinantes ya mencionados
anteriormente. Para explicar la carga del cuidador se partio desde un primer

modelo basado en la interaccion entre la persona y su entorno, y de los estimulos
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y respuestas que brinde la persona frente a ello; de aqui parte la valoracion
cognitiva y el afrontamiento que pueda manifestar la persona. Sin embargo, este
modelo fue mejorando, pues esta primera version es y se considera precaria, ya
que no considera otras variables que pueden influir en el cuidado como el
contexto cultural, social y familiar (Urrea, 2017). Por ello, posteriormente se
comenzaron a agregar diferentes factores contextuales que incluyeran al ambiente
como otro detonante de la carga. De esta manera, se pasé por el desarrollo de dos
modelos tedricos méas y posteriormente uno final y multifactorial que permite
integrar variables de diversos tipos, las cuales influyen en el desarrollo de la
sobrecarga. Estos modelos reflejan la complejidad del proceso de aparicion de la
carga en el cuidador primario y lo dindmico que es segun el avance de los afios y
las investigaciones que se realizan. Por esta razon, es necesario mayores
investigaciones que perfilen este fendmeno y sobre todo, que reconozcan a la
sobrecarga como una problemética multidimensional que puede generar

consecuencias potenciales en la vida de los cuidadores primarios.

A partir de la revision realizada, se intenta consolidar y revalorar el
modelo explicativo final vigente de la sobrecarga del cuidador planteado por Zarit
y colaboradores, haciendo evidente la necesidad de contar con acciones de
intervencion que consideren los distintos determinantes revisados anteriormente.
Afirmamos que la sobrecarga es el resultado de diversos factores que intervienen
en su desarrollo, tanto del cuidador como de su contexto. Ademas, debemos
recordar que cada cuidador se desarrolla en diversas circunstancias y contextos, lo
cual hace mas diverso el caso de cada individuo que tenga bajo su cuidado a

algunas personas con discapacidad. Es importante resaltar esto Ultimo, ya que
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cada cuidador contara con una historia de vida diferente al de los demas y muchos
de los determinantes tendran un impacto diferenciado pero seran parte del sistema
interactivo que Bronfenbrenner propone en su teoria Ecoldgica de los sistemas y
que Zarit lo considera como parte de los estresores primarios objetivos en relacion

a la importancia o grado de amenaza que supone en cada cuidador.

Debemos recordar que el cuidador no es un individuo aislado y que el
tener a un familiar con discapacidad en la familia trae consigo todo un proceso de
cambios y adaptacién a este nuevo ritmo de vida, que también generard un
impacto en la familia del cuidador. Desde que una familia recibe la noticia de que
uno de sus miembros presentara alguna discapacidad surgiran diversas emociones,
una crisis inesperada que les obligara adaptarse rapidamente a la situacion,
necesitaran desarrollar varias habilidades como la resiliencia, redistribuir los roles
dentro del nucleo familiar y adoptar un nuevo estilo de vida. Burgos, et. al.
(2012), nos menciona que los padres, al enterarse de la discapacidad de su hijo,
presentaban sentimientos de rabia contra la vida, frustracion, mucha tristeza,
preocupacion por el futuro de su familiar e incertidumbre sobre como afrontaran

toda la situacion.

Pérez (2016), también agrega que el impacto en las familias de personas
con discapacidad puede darse a nivel laboral, no pudiendo laborar fuera de casa,
disminuir el tiempo de trabajo o renunciar a ello; a nivel social, teniendo
problemas de disfrute del ocio y tiempo libre o vida familiar, y en algunos casos la
exclusion por tener un familiar con discapacidad. A nivel econémico, a través de
los gastos constantes para el tratamiento del paciente frente a los gastos extra

familiares; y en la salud fisica y psiquica presentando estrés psicolédgico, pérdida
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de autonomia, depresion, sentimientos de culpa y frustracion, trastornos de suefio

y agotamiento fisico.

El impacto a nivel familiar es preocupante, muchas de las investigaciones
y programas sociales se centran en las personas con discapacidad, sin tener en
cuenta al cuidador y menos a la familia. Ante ello, es importante que los
programas de prevencion tengan en cuenta a todos los involucrados a la hora de
atender estas necesidades, buscando que la prevencion y educacién se
descentralice y busque un cuidado integral, ademés de la participacion de los
integrantes de la familia en el autocuidado de ellos mismos y de sus funciones
compartidas. Muchos de los autores encontrados en las diversas investigaciones,
terminan sus conclusiones argumentando la necesidad de atender de forma
integral a toda esta poblacion, ayudando a los padres a afrontar esta situacién y
minimizando las consecuencias del cuidado que brindan. Para ello, reflexionan
sobre la necesidad de que el estado brinde y asegure una atencién a través de
programas preventivos y de largo plazo, para asegurar el bienestar de los
cuidadores y sus familiares. Para cada propuesta de prevencion, se busca
considerar incluir aquellos determinantes asociados a la sobrecarga descritos con
anterioridad para obtener mejores resultados en la capacitacion y el autocuidado

de cada cuidador y asi evitar el desarrollo de la sobrecarga.

2.5. Impacto tedrico y social del tema

Impacto tedrico
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La revision obtenida nos permite entender mejor los determinantes
asociados a la sobrecarga que un cuidador primario puede desarrollar y junto a
ello, explican mejor su desarrollo biopsicosocial. Desde el campo de la Psicologia,
nos ayuda a explicar como la sobrecarga es desarrollada desde factores sociales,
cognitivos y afectivos de la persona y como estos pueden generar severas
consecuencias en el bienestar de la persona teniendo en cuenta una vision integral,
sisttmica y multidimensional de la sobrecarga. La informacién obtenida y
desarrollada favorecera en el entendimiento tedrico desde la psicologia clinica y
de la salud y permitiran ampliar el campo clinico y de intervencion de esta area.
Muchos de los abordajes de la sobrecarga severa son realizados de manera
individual y toman en cuenta conceptos clinicos como la ansiedad, depresion,
estrés, entre otros, los cuales ahora se podran ver enriquecidos por una vision mas

amplia y sistémica de los factores asociados a la sobrecarga.

El reconocimiento de los determinantes permitira un mejor sustento de las
intervenciones terapéuticas, ya que el empleo de las estrategias estaran basadas en
evidencia cientifica como lo hace la Terapia Cognitivo Conductual, la cual
justamente suele ser utilizada para la intervencion ante la sobrecarga del cuidador.
Lo ideal seria formular una adecuada intervencion clinica, identificando mejor la
sintomatologia y determinantes psicosociales, los factores de riesgo y de
proteccién a los que hacen frente los cuidadores primarios, generando asi una ruta
de intervencion con evidencia empirica adecuada y de manera multidimensional e

interdisciplinar (Salazar, Murcia y Solano, 2016).

Por otro lado, la informacion desarrollada en la presente investigacion,

permitird la posible creacion o reestructuracion de mas instrumentos
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psicométricos para el diagnostico contextual de la sobrecarga en los cuidadores
primarios, porque se ha encontrado que los instrumentos actualmente utilizados
son muy pocos Yy la adaptacion de estos son de muchos afios atrds y escasos en
algunos paises de nuestra region. Incluso, se ha evidenciado un mayor uso de la
Escala de Zarit como instrumento para medir la sobrecarga, lo cual demuestra
cierta dependencia sobre pruebas especificas y nos limita a seguir mejorando o
desarrollando nuevos instrumentos ajustados a cada contexto. Si bien es cierto, la
escala tiene gran validez y confiabilidad, sin embargo hay aspectos actuales como
la pandemia, crisis econdémicas, eventos internacionales de gran impacto y otros
determinantes psicosociales que se deben integrar a la prueba para tener un
resultado mas confiable y explicativo de la sobrecarga que se puede presentar en
el cuidador del siglo XXI. Es necesario la creacion y adaptacion de mas
instrumentos especificos y cercanos a la realidad de cada poblacidn, incluso
dentro de cada pais existen muchas diferencias y barreras en los estratos sociales,

lo cual exige una evaluacién psicométrica mas contextual del cuidador primario.

La evolucion de lo tedrico también aportara al desarrollo y fundamento de
programas desde una perspectiva de la Psicologia Comunitaria, ya que sustentara
una intervencion conjunta de diferentes disciplinas y con una poblacion con
caracteristicas similares en cuanto a ciertos determinantes que pueden estar
afectando su bienestar. Los principios fundamentales del enfoque de salud mental
comunitario se basan en la participacion e inclusion y acceso a la informacion.
Muchas de las intervenciones comunitarias parten de la promocién y prevencion
en un conjunto de personas, lo cual puede fundamentar la incorporacion de grupos

de apoyo y el acompafiamiento psicosocial con el fin de que todas las personas
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puedan tener acceso a la proteccion de su salud, la del medio familiar y de la
comunidad. El enfoque de Salud Mental Comunitaria se vera fortalecido con la
informacion de la presente investigacion, ya que sus bases se centran en la
promocion de la atencién y participacion de usuarios familiares, invitando a la
participacion de todos los actores involucrados desde una mirada integradora.
Ademas, concibe a la persona como un ser indivisible, de caracter
multidimensional, conformado por atributos bioldgicos, psicoldgicos, sociales,
culturales y espirituales; capaz de construir su percepcion de la realidad, el sentido
de su vida, el malestar y el bienestar. Tiene en cuenta sus pensamientos,
emociones, comportamiento y la cultura sobre su salud y las enfermedades o
trastornos mentales, ademas de sus procesos de tratamiento y recuperacion
(Ministerio de Salud, 2018). Este enfoque comparte la idea de una atencion
integral a la persona y sobre todo al cuidador primario que se ve amenazado por
diversos determinantes psicosociales en su labor de cuidado. Incluso, todo este
aporte tedrico permitird sustentar el desarrollo de politicas publicas que atiendan
las necesidades de los cuidadores primarios y las personas con discapacidad, de
modo que ambos personajes tengan una mejor calidad de vida y sean incluidos en

la sociedad.

La informacion revisada también brindara un mejor sustento tedrico a las
explicaciones tedricas psicoldgicas de la sobrecarga, mejorando y fortaleciendo
las teorias interaccionistas y sistémicas del fendbmeno de la sobrecarga. Muchas
areas de las ciencias de la salud como las de Enfermeria, Medicina, Terapia
Ocupacional, entre otros, también se veran beneficiadas con la informacion de la

presente investigacion, ya que brindard una mejor comprension sobre qué
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determinantes pueden estar complicando la salud del cuidador primario y en base

a ello actuar de forma eficaz.

Las intervenciones précticas desde la Psicologia, deben estar acompariadas
de un abordaje psicoterapéutico individual, colectivo y acompafiado de estrategias
psicosociales. EIl abordaje deberd estar orientado de forma holistica e
interdisciplinar, interviniendo en los sintomas fisicos y psicologicos, dando
orientaciones acerca de acciones para mantener el autocuidado y como cuidar a la
persona con discapacidad, fortaleciendo las estrategias de afrontamiento de los
cuidadores primarios, incorporando los grupos de apoyo Y la intervencién de los
programas e instituciones sanitarias y todas las involucradas a partir de la
explicacion de los determinantes psicosociales revisadas en la poblacion

especifica (Salazar, Murcia y Solano, 2016).

Impacto social

En nuestra sociedad, la actitud hacia la discapacidad ha mejorado con el
paso del tiempo, se ha logrado una mayor apertura a la diversidad e inclusion,
como lo menciona Villa (2008), afirmando que la generacibn méas joven
presentara una actitud favorable o de aceptacion hacia las personas con
discapacidad a diferencia de las personas mas adultas y esto como consecuencia
de que las actitudes se han vuelto mas positivas durante los ultimos afios,
influyendo en los més jovenes, y resalta que el presentar un contacto previo con
una persona discapacitada generara esta actitud favorable o de mayor aceptacion
hacia este grupo, lo cual nos evidencia la importancia de generar mayor inclusion

en nuestra sociedad. Sin embargo, aun hay mucho por trabajar en la aceptacion y
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actitud de las personas frente a estas necesidades especiales, aln sigue existiendo
ciertas resistencias por parte de la sociedad y por factores contextuales y
estructurales como el acceso a espacios 0 a una adecuada educacion, entre otros,
que necesitan ser mejorados para asegurar una equidad a la diversidad. Se necesita
aumentar organizaciones y programas que velen por la inclusion y sensibilicen a
las personas para una mayor aceptacion en los colegios y lugares publicos y
privados, puesto que la aceptacion social también podria mejorar la calidad de
vida de la personas con discapacidad y del cuidador primario, ya que este ultimo
percibird una mejor atencion y acogida por parte de la sociedad y por lo tal,
contaria con una mayor red de apoyo que podria evitar el desarrollo de

sobrecarga.

Es importante que nuestra sociedad apoye en el cambio y mejora que
buscamos, como se menciond anteriormente, el cuidador no es un individuo
aislado, se encontrara muchas veces en contacto con otras personas e instituciones
y es vital que perciba una aceptacion y respeto por su labor. Asimismo, es
necesario el capacitar al cuidador para que tenga conocimiento de los retos que
afrontara en el cuidado y que puede contar con diversas herramientas para tener
un autocuidado adecuado.

Por lo expuesto, es necesario exigir la creacion de adecuadas politicas de
estado que tengan en cuentan que un cuidador primario de alguna persona con
discapacidad también necesita ser atendido y cuidado por organismos estatales del
sector de salud, de trabajo, de economia, educacidn, del sector de inclusién social,
entre otros, de forma integral. Es necesario reconocer que existen factores que

posibilitan el surgimiento de la sobrecarga en muchos cuidadores y que también
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tenemos la capacidad de prevenir estas consecuencias lamentables y de mucho
sufrimiento fisico y psicologico. Es vital involucrar a la comunidad para la
rehabilitacion de estas diversas carencias que evidencian frente a la discapacidad y
los cuidadores primarios, todo a través de terapeutas, psicélogos, enfermeros,
médicos, entre otros, que faciliten la informacion y estrategias para el bienestar
del cuidador primario. Incluso, los Servicios de Salud Mental deberian enfocarse
en obtener una mayor y mejor integracion de los miembros de la familia del
cuidador en los programas de intervencion, teniendo en cuenta la identidad,
creencias que presenten y adaptando la manera del abordaje tanto para las
personas con discapacidad como con sus familiares (Caqueo, Gutiérrez, Ferrer y
Darrigrande, 2012). Algunas iniciativas en nuestro continente han promovido la
formacion de redes locales de apoyo entre las familias de personas con
disca-pacidad, trabajando la aceptacion de estas personas por parte de la familia y
comunidad, ademéas han evidenciado la eficacia de mejorar la prestacion de
servicios sociales y la construccion de vias accesibles para las personas con
discapacidad.

Por otro lado, es importante reconocer el aporte practico de las revisiones
realizadas, ya que invitaran y permitiran la creacion de programas preventivos y
de intervencion dentro de nuestra nacion, incidiendo de manera mas clara sobre
aquellos determinantes psicosociales que pueden influir en la sobrecarga del
cuidador. En un contexto actual como el de la pandemia, es importante considerar
los determinantes psicosociales descritos en la investigacion y generar mas
investigaciones que permitan especificar nuevos determinantes que se encuentren

afectando la calidad de vida del cuidador. Los modelos teoricos explicados,
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también nos permitiran tomar medidas mas integrales, articuladas y especificas de
acuerdo a nuestra realidad nacional tan diversa 'y con diferentes brechas en cuanto
a la atencion a la diversidad y al cuidador primario. Para brindarles una adecuada
calidad de vida a los cuidadores, es importante actuar desde el individuo,
atendiendo sus necesidades, de manera paralela dirigir nuestras acciones hacia los
demés sistemas del individuo, concientizando a la sociedad, sobre los roles dentro
de la familia, a los medios de comunicacion, a las instituciones estatales y
privadas de nuestro pais.

Desde la Psicologia, en acciones practicas, nos evidencia la necesidad de
intervenir en acciones preventivo promocionales, de capacitarnos en temas de
gestion publica para la creacion de espacios y programas eficaces con el fin de
atender al cuidador primario y mejorar la actitud hacia la discapacidad por parte
de la sociedad, es decir, educar y sensibilizar a través de las politicas publicas de
manera integral. De esa manera, se lograria una intervencién multidimensional y
no solo orientada hacia el cuidador primario, ya que existen diversos factores
contextuales que intervienen en la sobrecarga del cuidador como se evidencia en
las investigaciones revisadas para esta investigacion.

El estado tiene el deber de generar acuerdos y leyes con hospitales para
que protejan al cuidador frente a estos determinantes psicosociales que pueden
impactar en su bienestar y brindarles servicios sin distincion ni costos. Ademas, es
necesario que el gobierno destine un mayor ndmero de recursos y politicas
sociales para atender a los cuidadores primarios, es necesario que ayuden
mediante la creacion de centros publicos que le permitan el desahogo de sus

actividades, el aprendizaje de cuidado instruido y grupos de apoyo para su
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desarrollo social (Martinez, 2020). Por otro lado, debe abordarse un adecuado
paradigma de inclusion escolar que no solo se limite al desarrollo de adaptaciones
curriculares, sino también tenga en cuenta una mirada mas integral de todos los
involucrados en el reconocimiento y cuidado de la discapacidad, fomentando el
respeto y aceptacion por parte de los estudiantes e incorporando redes de apoyo
para los cuidadores y sus familiares. Para todo ello, se necesita una participacion
de diversas instituciones y de forma intersectorial, involucrando entidades de la
salud, educacién, comunitario y de trabajo, entre otros que puedan aportar en el

bienestar de este grupo de personas.

2. CONCLUSIONES

De acuerdo a toda la revision realizada, se puede constatar que existen
muchos determinantes asociados a la sobrecarga, sin embargo hay algunos que se
repiten con mayor frecuencia en diversas investigaciones. En relacién a los
determinantes sociodemograficos, se ha evidenciado que factores como el tipo y
nivel de discapacidad, el sexo femenino, el tiempo de cuidado y desinformacion
sobre las labores de cuidado suelen ser los que mas explican la sobrecarga en los
cuidadores primarios. En cuanto a los determinantes psicologicos, la percepcion
de la salud, tanto del cuidador como de la persona cuidada, la incertidumbre,
agotamiento emocional y personalidad suelen estar muy relacionados a la
sobrecarga a desarrollar en el proceso de cuidado. Y con respecto a los

determinantes sociales, podemos apreciar que la falta de redes de apoyo, la falta
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de tiempo libre, la evitacion y aislamiento alterardn aumentaran la sobrecarga en
el cuidador, afectando su bienestar fisico y mental.

La sobrecarga del cuidador es una problematica que urge ser abordada de
forma integral, multidimensional e interdisciplinar. Las consecuencias del
desarrollo de la carga afecta la calidad de vida de los cuidadores primarios,
quienes muchas veces son descuidados por las instituciones e incluso por ellos
mismos, debido a la falta de capacitacion y orientacion acerca de sus labores, la
falta de una red de apoyo, las demandas del cuidado, entre otros que fueron
revisados en la investigacion. Es importante conocer y considerar aquellos
determinantes psicosociales que intervienen en el desarrollo de la sobrecarga, el
conocimiento critico de estos determinantes sera de gran ayuda para la generacion
de futuros programas de intervencion y prevencion. Asimismo, es vital una mejor
identificacion y diferenciacion de los conceptos de carga y sobrecarga, sus
limitaciones conceptuales y tedricas permitiran entender mejor este fenémeno y
por ende una mejor atencién a esta necesidad inmediata en cada hogar que cuide
de una persona con discapacidad.

A partir de lo revisado, también se concluye acerca de las diferencias
socioecondmicas de los cuidadores y de su lugar de residencia, ya que en las
diversas investigaciones se ha confirmado una diferencia en cuanto a la edad y los
niveles de sobrecarga en los cuidadores de Latinoamérica y Europa. Esto puede
ser explicado por la edad del cuidador, pues en nuestro continente, gran parte de
los cuidadores son de menor edad que los de Europa, ademaés, en este ultimo
continente existen instituciones que velan por el bienestar del cuidador primario,

su familia y la persona con discapacidad. Dentro de nuestro continente, es
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evidente también concluir que existen brechas econdmicas que limitan la
accesibilidad de las personas con discapacidad a sus necesidades de diversa
indole, lo cual afecta también al cuidador, ya que tiene que buscar la manera de
atender las necesidades de su familiar de manera independiente. Por tal, una
persona con menores ingresos 0 recursos se vera mas afectada y con sobrecarga
por sus limitaciones, a diferencia de otros que pueden acceder de manera mas
segura y con menos limitaciones. También se concluye la existencia de una escasa
intervencion del estado en nuestra nacion ante las demandas y el bienestar del
cuidador primario.

Por otra parte, se concluye que las mujeres y madres suelen ser en su
mayoria las que asumen el rol de cuidador de su familiar, y esto se evidencia en
todas las investigaciones revisadas tanto nacionales como internacionales, lo cual
evidencia que a pesar de los afos, aln se suele asumir roles de género en los
distintos paises, a pesar de que algunos son mas desarrollados que otros,
infiriendo que a nivel de pensamiento y sociedad aun nos falta madurar y buscar
esa equidad en los distintos ambitos sociales en las que pueda estar la mujer. Se
denota también, que el desarrollo de la sobrecarga se explica, en muchas de las
investigaciones, por el tipo de discapacidad de la persona a cuidar, ya que algunas
discapacidades requieren de mayor atencion, tiempo, flexibilidad y tolerancia que
otras mas funcionales. Ante ello, es necesario dirigir las intervenciones de manera
especifica y por grupos que muestran caracteristicas comunes a ser trabajadas.

Por otro lado, es importante resaltar como limitacion a nivel de contenido,
la baja cantidad de investigaciones respecto al tema en nuestro pais, es necesario

el desarrollo de mayores investigaciones futuras que caractericen a nuestra
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poblacion nacional de cuidadores primarios, que disefien planes de prevencion e
intervencion teniendo como referencia a la comunidad, la familia y casos
individuales, que puedan ser atendidos de forma primaria y que se desarrollen
programas colectivos para el bienestar del cuidador. Otra de las limitaciones
evidenciadas en la presente investigacion es el trabajo con pequefias muestras
dentro de las investigaciones revisadas, lo cual genera resultados contradictorios
en ciertos determinantes y los resultados muchas veces no pueden ser
generalizados en un contexto como el nuestro. Ademas, algunas de las muestras
trabajadas parten de personas que cuidan a personas con enfermedades
degenerativas que conllevan alguna discapacidad y no especificamente a personas
con discapacidad fisica o mental.

Es necesaria la validacion de pruebas actualizadas en nuestro pais,
orientadas a determinar la sobrecarga en los cuidadores primarios. Es necesario
contar con mas variedad de instrumentos para medir la sobrecarga y no solo
limitarse a una prueba externa que muestra buenas propiedades psicométricas pero
que deberia ir actualizandose. Asimismo, es importante el desarrollo de futuras
investigaciones que engloben los determinantes revisados y generen regresiones
logisticas para un mejor entendimiento de cada determinante en grupos
especificos con los cuales trabajar, ya que las regresiones lineales multiples y
logisticas permiten predecir queé tipo de factores influye con mayor intensidad y
explica mejor el desarrollo de la variable en investigacion, en este caso la
sobrecarga. En nuestro pais se necesitan mas investigaciones de este tipo para

poder reconocer mejor aquellos determinantes que predicen mejor la sobrecarga y
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a partir de ello, poder crear planes interventivos y promocionales de acuerdo a
cada grupo poblacional de nuestro territorio.

También es importante concluir que el psicélogo es una pieza fundamental
para la prevencion y tratamiento de la sobrecarga, ya que desde el area se pueden
realizar acciones de psicoeducacion, concientizacion, tratamiento y creaciones de
politicas publicas dentro de los programas de intervencion y prevencion,
asegurando y demostrando una adecuada atencién al bienestar del cuidador
primario. Buscando velar por la salud mental del cuidador, se pueden crear
politicas publicas que tengan en cuenta la inserciobn de las personas con
discapacidad en la sociedad, creando espacios seguros, de respeto hacia la
diversidad y confrontando barreras estructurales y sociales como el estigma que
muestran los ciudadanos frente a las personas con discapacidad.

Hace falta una integracion de informacién acerca de los modelos
explicativos de la sobrecarga y los determinantes asociados en futuras
intervenciones y politicas que protejan al cuidador primario y le brinden las
orientaciones necesarias para mantener su bienestar. Nuestro pais necesita
profesionales actualizados, con conocimientos integrados y con la determinacion
de actuar frente a esta situacion del cuidador primario, que suele ser descuidada,
olvidada y subvalorada frente las necesidades de las personas con discapacidad; es
urgente una cultura de prevencion y promocion que contemple todo lo

desarrollado en la investigacion presentada.
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