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RESUMEN

Actualmente son muchos los estudios que abordan la discapacidad desde una mirada
integradora; sin embargo, se olvida la importancia que tiene la labor del cuidador familiar
y como influye en la dinamica de su vida, de ahi que el objetivo es determinar la sobrecarga
de los cuidadores familiares de personas adultas con discapacidad y su relacién con la
calidad de vida en la ciudad de Manizales, para el desarrollo de dicha investigacion se
utilizé como metodologia un estudio con enfoque cuantitativo descriptivo transversal con
alcance correlacional, el cual se desarroll6 mediante dos instrumentos con propiedades
psicométricas, WHOQOL Bref para evaluar la calidad de vida de los cuidadores familiares
y Escala de Percepcion de Sobrecarga de Zarit, para evaluar el nivel de sobrecarga del
cuidador, obteniendo como Resultados que los cuidadores de personas con discapacidad de
la ciudad de Manizales, en su mayoria no tenian sobrecarga, sin embargo la poblacién que
presentd, tuvo un impacto negativo sobre la calidad de vida, en el dominio fisico y
relaciones interpersonales, ademas se encontré6 que a mayor tiempo de cuidado menor

sobrecarga y a mayor nimero de horas de cuidado al dia, mayor sobrecarga.

PALABRAS CLAVES: Cuidador familiar, Sobrecarga, Calidad de Vida, discapacidad
(Fuente: DeCS)



ABSTRACT

Currently there are many studies that address disability from an integrative perspective;
however, the importance of the work of the family caregiver and how it influences the
dynamics of their lives is forgotten, hence the objective is to determine the burden of family
caregivers of adults with disabilities and its relationship with quality of life in the city of
Manizales, for the development of this research, a study with a cross-sectional descriptive
quantitative approach with a correlational scope was used as a methodology, which was
developed through two instruments with psychometric properties, WHOQOL Bref to
evaluate the quality of life of family caregivers and Zarit Burden Perception Scale, to
evaluate the level of caregiver burden, obtaining as Results that the caregivers of people
with disabilities in the city of Manizales, for the most part, did not have burden, however
the population that presented, had a negative impact on the quality of life, in the physical
domain and interpersonal relationships, in addition to found that the longer the care time,
the lower the burden, and the greater the number of hours of care per day, the greater the

burden.

Key Words: family Caregiver, disability, burden, Quality of Life, (Fuente: DeCS)
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1 PRESENTACION
A continuacion, se presenta el informe final del proyecto de investigacion denominado
“Sobrecarga de los cuidadores familiares de personas adultas con discapacidad y su
relacion con la calidad de vida” previa aprobacion del Comité de Bioética de la Universidad
Autonoma de Manizales. En el acta nimero 008 del 2 de junio del 2020, Este estudio tuvo
un enfoque cuantitativo descriptivo transversal con alcance correlacional donde
participaron 125 cuidadores familiares de personas con discapacidad de la ciudad de
Manizales, con un periodo de cuidado minimo de 6 meses. Este estudio se realiz6 durante
el periodo comprendido entre octubre 2020 y mayo del afio 2021; esta investigacion utilizd
como instrumentos la escala de Zarit abreviada para medir la sobrecarga del cuidador, y el
WHOQOL Bref, desarrollado por la OMS para la medicion de la calidad de Vida, los
cuales cuentan con propiedades psicométricas, y estan adaptados y validados al idioma
espafiol. La recoleccién de informacion se desarroll6 de manera telefonica, debido a la
situacion que vivid el pais con la pandemia, causada por coronavirus, lo anterior obligo a
buscar nuevas estrategias, para la aplicacion de los instrumentos, con previo consentimiento

informado para su participacion.

Esta investigacion tiene como proposito ser referente para la formulacién y ejecucion de
acciones y politicas publicas en materia de discapacidad, ademas se espera que los
hallazgos permiten ser una herramienta Util en la creacion de la politica publica para los

cuidadores familiares de la ciudad de Manizales.



2 AREA PROBLEMATICA Y PREGUNTA DE INVESTIGACION
Reflexionar sobre la discapacidad exige hacer una revision conceptual partiendo de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF),
desarrollada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la cual define la discapacidad
como término genérico, que abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones
en la participacion [1]. Esta definicion se enmarca dentro del enfoque biopsicosocial, desde
donde es posible establecer el perfil de funcionamiento y discapacidad desde las
dimensiones bioldgico, psicolégico y social, y su relacion con los factores del contexto que
pueden ser facilitadores o barreras dentro de la sociedad.

Asi mismo, el Informe Mundial de Discapacidad, reporta a mas de 1.000 millones de
personas con algun tipo de discapacidad, lo que equivale a un 15% de la poblacion
mundial. Los paises subdesarrollados tienen una mayor prevalencia, la mitad de las
personas con discapacidad no reciben la atencion en salud que necesitan, los nifios con
discapacidad tienen menos probabilidad de ser escolarizados, las tasas de empleo mundial
son mas bajas para los hombres (53%) que para las mujeres con igual condicion (20%), en
comparacion con hombres y mujeres sin discapacidad (65% y 30% respectivamente), en
este orden de ideas, ésta poblacion es mas vulnerable a la pobreza, reflejado en factores
como una pobre alimentacion, vivienda precaria, falta de acceso al agua potable entre otros,
de igual forma, el acceso a servicios médicos y de rehabilitacion se ve comprometido,

mostrando una notable diferencia con respecto a la poblacién sin discapacidad. [2]

Segun la Convencion de los derechos de las personas con discapacidad es un concepto que
evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plenay efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas [3].Es asi como el modelo aborda a la persona en
forma integral, desde el reconocimiento de los derechos humanos, la autonomia, la
inclusion, las capacidades; enfatizando en la interaccién de la persona con discapacidad vy el
ambiente donde vive, considerando los determinantes sociales que influyen y condicionan

la discapacidad. [4]
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Segun la Sala Situacional de las Personas con Discapacidad de 2019, en Colombia, 587.157
(41%) de las personas con discapacidad en el RLCPD, refirieron necesitar ayuda de otras
personas. De ellas, 516.323 (88%) recibieron ayuda de un miembro del hogar [5] de ahi la
importancia de brindar al cuidador todas la herramientas necesarias para enfrentar la labor
del cuidado, lo que sucede en la mayoria de las situaciones es que la labor del cuidado
queda delegada a una sola persona, por tiempo indeterminado, comprometiendo su
desarrollo personal, social, fisico y economico esto sumado a la falta de programas y
politicas municipales y nacionales que ha generado que la labor del cuidador permanezca

subvalorada ante los entes gubernamentales y no gubernamentales.

En Colombia la Comision Séptima de la Camara de Representantes aprobo el proyecto de
ley que busca beneficiar a los cuidadores (Marzo 2021), el cual pretende crear el Sistema de
registro de localizacion, caracterizacion e identificacion de los cuidadores de personas con
discapacidad, esto permite evidenciar que el rol de cuidador se esté haciendo mas visible a
nivel legislativo, sin embargo, se deben seguir realizando estudios que permitan identificar
las necesidades y dar solucidn a las diferentes situaciones a la que conlleva el rol de ser
cuidador. [6]

En el Registro para la Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad
(RLCPD), reporta para Colombia en 2021 fueron de 1.555.708 personas con discapacidad,
de las cuales el 51% fueron hombres (790962) y 49 % mujeres (763288). El 19,0%
(304697) de las alteraciones permanentes se concentran en las personas de 80 afios y mas,
le siguen el grupo de edad de 60 y 64 con el 6,9% (107186).Las alteraciones con mayor
auto reporte corresponden al movimiento del cuerpo, manos, brazos y piernas con el 49,5%,

seguidas de las alteraciones en sistema nervioso con el 44,6% [7].

Por otro lado, el nivel de desempleo en esta poblacion complejiza el panorama poblacional.
Segun datos de la Fundacion Saldarriaga Concha, alrededor del 70% de la poblacion no
cuentan con una fuente de empleo [8], esta situacion se ve agravada por los cambios y

procesos propios de la transicion epidemiologica y demografica a nivel mundial, que hace
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énfasis en el envejecimiento poblacional, el traspaso generacional de estilos de vida poco
saluda

Segun el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica En Colombia hay
3.134.037 personas con dificultades para realizar actividades basicas diarias (7,1% de la
poblacién del pais), de quienes 1.784.372 (4,07% de la poblacién del pais) reportaron tener
dificultades en los niveles de severidad 1 o 2 segln la escala del Washington Group.El
34,62% de las personas con discapacidad (617.779) recibe ayuda de otras personas para
realizar sus actividades basicas diarias. [9]

Los departamentos con una mayor proporcién de personas con discapacidad son Quindio,
Norte de Santander, Narifio y Huila, en donde esta poblacion representa al menos el 8,5%
de la poblacién total. EI grupo de edad en el que hay mayor proporcion de personas con
discapacidad es en el rango de 75 afios 0 mas, en donde el 31,3% de las personas presentan
mucha dificultad para realizar actividades o les es imposible realizarlas, la enfermedad es
la principal causa de la discapacidad, seguido de la edad avanzada y las causas congénitas,
Para 2020, el 34,9% de las personas con discapacidad cuenta con el apoyo de una persona
del hogar , segun la encuesta de calidad de vida , entre las personas que cuidan a la
poblacion con discapacidad dentro del hogar, el 82,1% son mujeres y el 17,9% son
hombres, el 29,1% de las personas que brindan cuidado no remunerados a personas con

discapacidad del hogar, tuvieron que dejar su empleo para dedicarse al cuidado. [10]

Segun el Analisis de la situacion en salud para el afio 2020 el Departamento de Caldas
registra 32224 personas con discapacidad, el 52,34 % de las personas presenta una
alteracion permanente en el sistema nervioso, el 45,76 % presenta una alteracion
permanente del movimiento del cuerpo, manos, brazos, piernas, en tercer lugar esta la
alteracion permanente en los 0jos con una proporcién de 26,10 %, la distribucidn por sexo
y edad evidencia que son mas hombres que mujeres los que se ven afectados por alguna
limitacion dado que el 55,44 % de la poblacion es masculina, [11] Asi mismo, datos
estadisticos del analisis de la situacion en salud de Manizales en el afio 2021 , registra

32236 personas con discapacidad, En la piramide poblacional hay méas personas con
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discapacidad, del sexo masculino, y mas personas entre 10 y 24 afios, la mayoria cuentan
con alteraciones permanente del Sistema Nervioso 20,85% le contintan las del
movimiento del cuerpo, manos 11,27 %, en tercer lugar esta la alteracion permanente en
los 0jos con una proporcién de 5,41 %, asi mismo dicho informe muestra un aumento
progresivo en el indice de envejecimiento y un descenso en el indice de Friz, teniendo una
cifra para el 2015 de 106,52 para el 2021 de 85,2 y para el 2023 proyecta el 81,71 lo que
indica que ésta ciudad tiene una tendencia a tener cada vez mas, poblacion adulta mayor

sumado a esto el indice de dependencia tendra un comportamiento paralelo. [12]

Es asi como se ha encontrado la necesidad cada vez mas apremiante, de conocer las
condiciones en las que las personas con discapacidad son cuidadas, lo cual ha demostrado
la importancia que de forma equitativa tiene el cuidador y las condiciones en que la tarea
del cuidado es realizada, entendiendo que para lograr un buen apoyo es necesario garantizar
que el cuidador goce de una buena condicién fisica y emocional que permita dar el mayor
apoyo Yy atencion a el familiar que cuida. Con esto, se evidencia el papel fundamental que el
cuidador familiar juega no solo en la rehabilitacién y recuperacién de la persona con
discapacidad, sino también como garante de condiciones de calidad de vida, convirtiéndose
en un soporte no s6lo mecanico como extension del cuerpo afectado, sino un apoyo desde

el area emocional y social.

Estudios realizados, como el de Venegas en Chia Colombia, en el 2006 relaciona el grado
de funcionalidad de la persona cuidada, revelando alteraciones severas para el 63.93% de
los casos, moderada para el 19.67% y leve para el 16.39% [13]; de manera similar
Hernandez y otros en su estudio sobre comorbilidad y discapacidad en La Habana,
encontraron que un gran nimero de Enfermedades no Transmisibles — ENT, expresado en
el nivel de comorbilidad, se asocio de manera directa y significativa con la presencia de
discapacidad, expresada tanto por actividades basicas como instrumentales de la vida diaria
[14]. Esto tiene repercusiones directas sobre los niveles, cantidad y calidad para el cuidado,
que las personas con discapacidad requieren. Tradicionalmente las tareas del cuidado en la
cultura occidental, particularmente en la cultura latinoamericana, son principalmente

delegadas en manos femeninas. Las dinamicas al interior de la familia latina estan
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determinadas por los roles de género, tal como lo presenta la Encuesta Nacional de Uso del
Tiempo (ENUT) con datos del DANE entre 2020 y 2021, en donde el 16.3 % de las
mujeres en contraste con el 2.8% de los hombres, desarrollan tareas de cuidado fisico a

otros miembros del hogar. [15]

Segun la Encuesta de Apoyo Informal a los Mayores en Esparia 2004 (EAIME), el 87% de
los cuidadores tienen problemas derivados del cuidado: el 56% en su estado de salud, el
61% en la esfera profesional o econdmicay el 80% en su ocio, tiempo libre o vida familiar.
Es asi como se ve en la tarea del cuidado, multiples repercusiones en la vida de los
cuidadores. [16]

En paises como en Estados Unidos més de tres de cada diez hogares (31,2%) informan que
al menos una persona se ha desempefiado como cuidador familiar no remunerado en los
ultimos doce meses, lo que lleva a una estimacion de 36,5 millones de hogares con un
cuidador presente, [17] esto nos permite dimensionar la necesidad de implementar politicas

publicas que procuren el bienestar y mayor calidad de vida del cuidador

De forma similar el Estudio Nacional de Salud, Bienestar y Envejecimiento encontrd que,
de los cuidadores, el 83.9% eran mujeres, con promedio de edad de 49 afios (18-88 afios) y
el 16,7% con 60 o mas afos (“personas mayores que cuidan personas mayores’), similar
proporcién de solteras (27.3%) y casadas (27.7%), en tanto que en los hombres la mayoria
son solteros (40.8%),mas de la mitad (61.3%) vive con los hijos, sélo el 1.5% vive solo y
76,1% vive con la persona adulta mayor a quien cuida, una pequefia proporcion recibe pago
o salario por el cuidado y uno de cada tres, debe invertir en lo que demanda la persona
cuidada. La mayoria (63%) de las personas cuidadoras se siente satisfecha, reconocida y
valorada por su labor, el 21% de las mujeres y 12% de los hombres cuidadores familiares
no lo reportan asi. La mitad reporta consecuencias negativas derivadas de la tarea del
cuidado, entre las que se encuentran no poder trabajar fuera de casa o tener que dejar de
trabajar. Entre una cuarta y una quinta parte se quejan de no poder ir de vacaciones,
reduccion del tiempo libre y algunos refieren no tener tiempo para cuidar de si mismos o de
otros. [18]
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No obstante, este no es un fendmeno exclusivo de los paises latinoamericanos, en Estados
Unidos hay 52 millones de cuidadores informales y 25,8 millones prestan cuidados de
asistencia personal. En Canad4, se estima 3 millones de personas que prestan ayuda a
personas con enfermedad crdnica o discapacidad, en el Reino Unido 5,7 millones (un 17%
de los hogares), en Espafia alrededor del 20,7% de los adultos prestan ayuda para la
realizacion de las actividades de la vida diaria a una persona mayor con la que convive, y el
93,7% de ellos tiene vinculos familiares con la persona a la que cuida; sin embargo,
mientras que el 24,5% de las mujeres prestan cuidados, sélo lo hace el 16,6% de los
hombres [19]. Por su parte el informe mundial de discapacidad menciona que mas del 75%
de las personas con discapacidad reciben asistencia de cuidadores informales no
remunerados, mas del 75% vive en su hogar bajo el cuidado de familiares, y méas del 25%

de dichos familiares tiene 60 afios 0 mas, mientras que otro 35% tiene entre 41 y 59 afios.

[2]

Volviendo al panorama nacional, un estudio realizado por Montalvo y Prieto en Cartagena
cuyo objetivo fue analizar las caracteristicas de los cuidadores de personas en situacion de
cronicidad, encontrd que, del total del grupo estudiado, el 87% correspondio al género
femenino; el rango de edad del grupo general de cuidadores guardd proporciones similares
en las edades mayor y menor de 35 afios. En cuanto a la escolaridad de los cuidadores, el
72% tenia bachillerato completo o incompleto y un 83% de ellos pertenece al nivel
socioeconémico bajo. Con respecto a la experiencia de cuidado, el 88% cuida desde el
momento del diagndstico, el 69% de ellos son Unicos cuidadores y llevan méas de 18 meses

en esta tarea. [20]

Sumado a lo anterior, se ha encontrado como en Colombia las dindmicas relacionadas con
la discapacidad han venido variando a lo largo de los afios, siendo el proceso de transicion
demografica y epidemiologica uno de los factores que mas ha influenciado su
transformacion, lo cual no sélo ha impactado de manera directa la forma en que las
personas con discapacidad viven, sino también la calidad de vida de las personas que le
sirven de apoyo fisico, emocional, familiar y social, como es el caso del cuidador, en el que

se han modificado los patrones de cuidado y proteccion de la poblacion con discapacidad,
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debido a factores como la incursién de la mujer en la vida laboral, la vida social, la
capacidad de respuesta frente al manejo de la discapacidad y la relacion de apego con el

miembro de la familia entre otros.

Segun el proyecto de ley 33 de 2009 en Colombia se entiende por cuidador familiar, al
conyuge, compariero (a) permanente o pariente hasta el quinto grado de consanguinidad o
primero civil de la persona dependiente, que le presta ayuda permanente para las
Actividades de la Vida Diaria y que por su labor de cuidador se ve impedido a
desempefiarse laboralmente, lo que no se contextualiza, es que con el tiempo, el cuidador
termina asumiendo una carga emocional y fisica invisible para el resto de la sociedad.
Reflejo de esto, es la falta de programas orientados a esta poblacion, la mayoria de las
investigaciones en discapacidad estan enfocadas en la persona que presenta dicha

condicion, mas que en analizar la situacion de sus cuidadores. [21]

Por otro lado, la Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social establecida
para el periodo 2013-2022, sostiene que “la discapacidad tiene un impacto especifico sobre
la familia y a su vez, las condiciones familiares y sociales, son determinantes para la
calidad de vida y la inclusion social de las personas con cualquier tipo de discapacidad”, en
su apartado de familia y discapacidad, resaltan los beneficios que el apoyo de cuidadores
tienen sobre la persona con discapacidad, sin embargo también reconoce las limitaciones
que esta tarea tienen sobre el cuidador, al reconocer al pais, como un territorio con ausencia
de garantias laborales, asistencia econémica y cobertura en los programas de proteccién
social para los cuidadores, lo que tiene implicaciones directas en la economia de las
familias, aumentando los niveles de pobreza, limitando las posibilidades de salvar
dificultades y de garantizar una buena calidad de vida para todos los miembros de la

familia, pero en especial para personas con discapacidad y cuidadores. [22]

Por otra parte, la ley estatutaria 1618 de 2013 establecié las disposiciones para garantizar
los derechos de las personas con discapacidad; en el Articulo 8, menciona las medidas de
inclusion de las personas con discapacidad, las cuales deben adoptar la estrategia de

Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) integrando a sus familias y a su comunidad
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en todos los campos de la actividad humana, en especial a las de bajos recursos, y
personas con mayor riesgo de exclusion por su grado de discapacidad, asi mismo el
Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF), debera establecer programas de apoyo
y formacion a los cuidadores, relacionados con el cuidado de las personas con
discapacidad, en alianza con el SENA y demas instancias que integran el sistema nacional
de discapacidad. Implementar estrategias de apoyo y fortalecimiento a familias y
cuidadores con y en situacion de discapacidad para su adecuada atencion, promoviendo el
desarrollo de programas y espacios de atencion para las personas que asumen este

compromiso. [23]

De forma similar la ley 1346 — 2009 de Colombia aprueba la convencién sobre los derechos
de las personas con discapacidad, deja de manera explicita la necesidad de garantizar que
las personas con discapacidad y sus familiares puedan recibir la proteccion y la asistencia
necesarias para que las familias puedan contribuir a que las personas con discapacidad

gocen plenamente de sus derechos y en igualdad de condiciones. [24]

Lo anterior refleja el papel que tiene el cuidador familiar en la inclusion de las personas con
discapacidad y su impacto en el ambito social, psicolégico, familiar y laboral siendo un
aspecto clave en la calidad de vida del cuidador esto debido a que sus necesidades basicas

pasan un segundo lugar.

Asi, Karla Ferraz de Anjos y colaboradores, han definido al cuidador familiar como aquel
miembro de la familia esposa(0), hija(o), hermana(o), que cuida voluntariamente de otro
miembro de la familia, por los lazos familiares que los unen, pero sin recibir ninguna
remuneracién a cambio por su labor. [25] Segin Gomez Montes, los cuidadores informales,
presentan una gran dificultad: de no tener capacitacion para la ejecucion para las tareas
derivadas del cuidado, ni contar con el reconocimiento econémico o social por dicha
ejecucion, pese al alto impacto que no solo sobre su salud fisica y mental tiene, sino
también sobre la interaccion social y las oportunidades laborales y de desarrollo humano

que puede tener la dedicacion exclusiva a las tareas del cuidado. [26]
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Flores y otros realizaron un estudio en Chile en el afio 2012, que evalud el nivel de
sobrecarga en el desempefio del rol del cuidador familiar del adulto mayor con dependencia
severa en 67 cuidadores, utilizaron la escala de “Percepcion de Sobrecarga de Zarit”.
Dentro de los hallazgos méas importantes encontraron, que mas de la mitad de la poblacion
cuidadora presenta un nivel de sobrecarga intensa, ademas que el apoyo de centros de salud
comunitario es un factor amortiguador del nivel de sobrecarga en los cuidadores
informales, concluyeron que el cuidado de las personas mayores se puede sobrellevar con la
organizacion del trabajo familiar en forma igualitaria y equitativa, ratifica a la enfermeria
comunitaria y las organizaciones sociales como factor amortiguador de sobrecarga del
cuidador familiar, donde se requiere de iniciativas y proyectos de desarrollo social que
aumenten las redes de apoyo [27]; dichos hallazgos son similares en el contexto nacional en
donde ademas del desgaste fisico que se presenta en el cuidador, es caracteristico la
soledad, el aislamiento social, el deterioro de la salud mental, entre otras situaciones que
deterioran la calidad de vida. [28]

Salvatore Settineri y otros en el afio 2014 en Italia, evaluaron el nivel de sobrecargay la
calidad de vida del cuidador en 294 personas, de los cuales el 70% eran mujeres con edades
comprendidas entre 26 y 56 afios (57.5%). Para ello utilizaron dos instrumentos, el “Indice
de Calidad de Vida” version italiana y el “Inventario de la Carga del Cuidador (CBI)”. Uno
de los hallazgos mas interesantes en este estudio, sugiere, que cuidar de una persona con
psicopatologia implica una mayor carga emocional y un peor estado de animo para el
cuidador a diferencia del cuidado de personas con trastornos exclusivamente fisicos. De
igual forma encontraron en el cuidador familiar, a quien proporciona asistencia y apoyo
diario, de manera incondicional y voluntaria a partir de un vinculo afectivo, lo que
promueve el bienestar y el lograr cubrir las necesidades de orden fisico, psicolégico,

espiritual, ambiental y social de la persona en situacién de discapacidad. [29]

Un estudio realizado por Silva y otros en Peru acerca de la Sobrecarga y calidad de vida del
cuidador principal del adulto mayor, encontrd que el 11,5% presento sobrecarga leve y el
6,6%, sobrecarga intensa. [30] Resultados diferentes fueron hallados en México, donde el
3,3% mostro sobrecarga leve y el 11,1%, sobrecarga intensa [31]. En una investigacion
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realizada en Chile, el 59,7% objeto de estudio presentd sobrecarga intensa, mientras que el
23,9%, sobrecarga ligera, en Brasil, el 8% revel6 sobrecarga de moderada a alta. [32]

Avila-Toscano y Vergara-Mercado en el afio 2014, evaluaron la calidad de vida de
cuidadores de personas con enfermedad cronica en 127 cuidadores informales residentes en
Monteria (Cordoba, Colombia), mediante la aplicacion del World Health Organization
Quality of Life Questionnaire, version abreviada (WHOQOL-Bref), el cual reporté en
relacion con la salud fisica, como el 81,1% de los participantes la juzg6 de forma negativa,
con respecto a la salud psicoldgica el 94,5% la valor6 negativamente con calificativos que
van de regular a deficiente, la dimension de relaciones sociales fue la de més bajo
rendimiento entre los participantes con 99,2% de los individuos que la consideraron como
deficiente lo que se traduce en niveles reducidos en el rendimiento global de la calidad de
vida y un deterioro marcado en la esfera relacional. [33]

Sanchez Herrera y otros, caracterizaron la carga del cuidado en hombres cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica en Colombia en el afio 2014”. Consideraron
que los cuidadores familiares deben buscar el balance entre las obligaciones del cuidado y
las metas de vida personal. Analizaron 372 cuidadores, utilizaron dos instrumentos:
“Caracterizacion del Cuidador Familiar del Grupo de Cuidado al Paciente Cronico y su
Familia” de la Universidad Nacional de Colombia y la encuesta de “Percepcion de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit” para determinar la carga percibida, encontrando que el
83% los cuidadores familiares del estudio residen en la regidn andina, 7% del Pacifico, 4%
en la Orinoquia, 4% en El Caribe y 2% en la Amazonia. La edad promedio es de 50 afios,
en su mayoria esposos, hijos o padres del receptor del cuidado, dedican al menos una cuarta
parte del dia al cuidado, y la mayoria lleva mas de 36 meses como cuidadores. EI 22% de
ellos percibe sobrecarga intensa con el cuidado. En cuanto al nivel de carga en los
cuidadores familiares se observo que, en la region Andina, Orinoquia y Pacifica no existe
sobrecarga en la mayoria de los cuidadores, mientras que en la region Amazonia se percibe
una sobrecarga ligera. Una pequefia proporcion de los cuidadores entrevistados presentan
niveles de estrés y ansiedad altos, por lo tanto, tienen predisposicion a presentar signos de

sobrecarga temprana, situacion que termina afectando la calidad de vida del cuidador. [34]
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Por su parte Salazar Montes y otros en el afio 2016 realizaron una investigacion sobre
“Evaluacion e intervencion de la sobrecarga del cuidador informal de adultos mayores
dependientes”, mostrando que el perfil del cuidador informal corresponde a mujeres
(esposas, hijas) con edades entre 45 y 69 afios, de clase media y baja y en su mayoria con
nivel de escolaridad primaria y secundaria. El instrumento utilizado para evaluar el nivel de
sobrecarga fue el test de “Percepcion de Sobrecarga de Zarit”. Dentro de los factores de
riesgo asociados al cuidado descritos se encontraron: percepcion negativa sobre el estado de
salud del familiar, grado de dependencia de la persona cuidada (a mayor dependencia,
mayor sobrecarga), utilizacion inadecuada de los estilos y estrategias de afrontamiento del
cuidador, insatisfaccion con el apoyo percibido de la red social; dentro de las estrategias
encontradas para el manejo de la sobrecarga se sugiere la psicoeducacion, programas de
autoayuda, terapia cognitiva conductual como técnicas de relajacion y respiracion,

entrenamiento en habilidades sociales. [35]

En este sentido, se ha logrado determinar cémo la calidad de vida de cuidadores, esta
determinada por factores que pocas veces pueden ser controlados por las personas
encargadas de ésta tarea, en donde la presencia de enfermedad, la edad del cuidador, la
edad de la persona con discapacidad, el grado de dependencia, el tiempo de cuidado y su
nivel de sobrecarga para la realizacion de actividades, hace de los cuidadores personas mas

vulnerables, lo que se traduce en un desgaste fisico, psicolégico y emocional.

Teniendo en cuenta el contexto planteado anteriormente y evidenciando que en Manizales
no se encontraron datos que nos permitan saber cual es la sobrecarga de cuidador en la

ciudad, surge la siguiente pregunta de investigacion.

¢Cudl es la sobrecarga de los cuidadores familiares de personas adultas con discapacidad y

su relacién con la calidad de vida en la ciudad de Manizales durante 2020?

Actualmente son muchos los estudios que abarcan las personas con discapacidad pero
pocos son las investigaciones sobre el cuidador, siendo este, un determinante esencial en la
inclusion en la sociedad, de ahi que el objeto de esta investigacion esta centrado en
identificar problematicas relacionadas con la calidad de vida, y la sobrecarga , lo cual,
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permite nuevas herramientas para generar politicas publicas para el cuidador, de manera

que respondan a las necesidades reales de la poblacion colombiana y sus cuidadores.

Esta investigacion también se enfoca en la poblacion adulta con discapacidad, con el fin de
responder a las diferentes dinamicas poblacionales del pais, pero también con un afan de
orientar y fortalecer las estrategias dirigidas a modificar positivamente la calidad de vida
tanto de las personas con discapacidad como la de sus cuidadores, generando herramientas
necesarias para mitigar el desgaste fisico, psicol6gico, emocional y social, que el cuidar de

manera permanente tiene.

Por lo anterior esta investigacion aporta un avance en el campo de la discapacidad, al
encontrar la sobrecarga entre personas con discapacidad y sus cuidadores, a partir de la
relacién entre calidad de vida y nivel de sobrecarga, como aporte para la generacion de
estrategias de impacto en la calidad de vida de los cuidadores familiares, siendo ellos, un
factor determinante en la inclusion a la vida en comunidad de las personas con
discapacidad, darle la importancia y visibilidad a la labor del cuidador, apuntando a nivel
mundial a los objetivos de desarrollo sostenible en torno al objetivo 16 que nos habla de
promover sociedades justas pacificas e inclusivas y a nivel nacional al cumplimiento de los
objetivos estratégicos del Plan Decenal de Salud Publica 2012-2021, en torno a las

condiciones de vida y salud de la poblacion.

Para lograr determinar la sobrecarga de los cuidadores familiares de personas con
discapacidad y su relacién con la calidad de vida en la ciudad de Manizales, se utilizaran
dos instrumentos con excelentes propiedades psicométricas (validez y confiabilidad de los
instrumentos), a saber, el WHOQOL Bref para evaluar la calidad de vida de los cuidadores
familiares, y la escala de Percepcion de Sobrecarga de Zarit, para evaluar el nivel de

sobrecarga del cuidador.

EI WHOQOL Bref (World Health Organization Quality of Life Questionnaire version
abreviada), es un instrumento disefiado por la Organizacion Mundial de la Salud, para
medir calidad de vida. Validado en espafiol con un total de 26 preguntas, en seis areas o

dominios: Salud fisica, psicologica, niveles de independencia, relaciones sociales,
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ambiente, espiritualidad, religion y creencias personales. Cada dominio estéa representado
por cuatro preguntas. [36]

Finalmente, el cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZCBI en inglés), consta
de 7 preguntas con cinco posibles respuestas: siendo 1 Nunca; 2: casi hunca; 3 A veces; 4
Frecuentemente y 5 Casi siempre. Para obtener la puntuacion total, se suman los valores
obtenidos en cada item, consiguiendo un resultado entre 7 y 35 puntos. Este resultado

clasifica al cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (<16) y “sobrecarga intensa” (>17). [37]

La viabilidad de este estudio esta dada por la formacion profesional de los investigadores,
ademas de contar con asesoria especializada y disposicion de tiempo para la ejecucion de
las diferentes actividades. Adicional a esto, la ciudad cuenta con centros de rehabilitacion
integral para la poblacion adulta con discapacidad, los cuales son asistidos por sus

cuidadores, ademas se dispone de sistemas de informacion actualizados.

Adicionalmente, se cuenta con la formacion profesional de los investigadores, representada
por dos estudiantes de la cohorte V111 de la Maestria de Discapacidad de la Universidad
Auténoma de Manizales, con formacidn en pregrado en el area de Enfermeria Superior y
Licenciatura en Pedagogia Infantil, asi como la asesoria de dos directoras de grado con area
de formacion desde la Neurorehabilitacion y la Salud Pablica y la disposicion de tiempo
para la ejecucion de las diferentes actividades programadas en el cronograma de la

investigacion.

Desde el componente ético, esta investigacion se considera de “riesgo minimo” acorde con
el articulo 11 de la resolucion 008430 de 1993 del Ministerio de Salud Colombiano, puesto
que se realizaran pruebas de evaluacion de caracter no invasivo, que no atentan contra la
integridad tanto fisica como moral de los participantes, respetando y protegiendo la
privacidad. Asi mismo esta investigacion cumple con los principios enunciados en la

Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial. [38]

Dado que tiene un interés cientifico, en todo momento se garantizara el derecho del

participante a proteger su integridad, se tomaron todas las precauciones del caso para
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respetar su vida privada y para reducir al minimo el impacto del estudio en su integridad
fisica, mental, moral y social. A cada participante se le informd los objetivos y condiciones
de la investigacion y se firmo voluntariamente el consentimiento informado (previamente
aprobado por el Comité de Etica de la Universidad Auténoma de Manizales en el acta
namero 008 del 2 de junio del 2020)

Finalmente son respetados ademas los derechos de autor de los aportes tedricos y
conceptuales utilizados para la construccion del &rea problematica y marco tedrico

mediante la citacion actualizada en estilo VVancouver.
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3 REFERENTE TEORICO

3.1 DISCAPACIDAD

A nivel internacional segun el informe mundial sobre la discapacidad, se estima que mas de
mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad; o sea, alrededor del 15% de
la poblacion mundial, esta cifra es superior a las estimaciones previas de la Organizacion
Mundial de la Salud, correspondientes a los afios 1970, que eran de aproximadamente un
10%. El nimero de personas con discapacidad esta creciendo, no solo debido al
envejecimiento de la poblacion y al incremento global de los problemas crénicos de salud
asociados a discapacidad, sino también por los factores ambientales, los accidentes de
transito, las catastrofes naturales, el conflicto armado, los habitos alimentarios y el abuso de

sustancias. [2]

En este sentido, la Organizacion Mundial de Salud promulgé en el 2001 la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, y define la discapacidad como un término general que
abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la
participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcion
corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y
las restricciones de la participacidn son problemas para participar en situaciones vitales, [1]
De igual manera las naciones Unidas en la Convencion de los derechos de las personas con
discapacidad la define como un concepto que resulta de la interaccion entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion

plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. [3]

Es por ésta tendencia que la discapacidad se ha convertido en un area a estudiar de forma
permanente y se puede evidenciar la evolucidn continua; en los Gltimos afios el concepto de
discapacidad segun lo planteado en el CONPES social 166 del 2013, trasciende las politicas
de asistencia o proteccion, hacia politicas de desarrollo humano con un enfoque de
derechos. Esta incluye el acceso a bienes y servicios con criterios de pertinencia, calidad y
disponibilidad; procesos de eleccion colectiva, la garantia plena de los derechos de los

ciudadanos y la eliminacion de précticas que conlleven a la marginacion y segregacion de
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cualquier tipo, considera la discapacidad no solo una condicion de salud individual, sino
también las consecuencias de ésta en todos los aspectos de la vida de la persona, lo que

incluye la relacion con su familia y el contexto politico, cultural, social y econdémico. [39]

De esta forma, Henao y Gil asumen la discapacidad como un proceso continuo de ajuste
entre las capacidades del individuo con una condicion de salud especifica, y los factores
externos que representan las circunstancias en las que vive esa persona, incluyendo las
expectativas y exigencias de su entorno [40]. En este contexto, la discapacidad deja de tener
un caracter individual y pasa a ser una problematica que atafie a diversos sectores de la

sociedad, ya que afecta directamente la familia y la comunidad.

Acorde con Vanegas y Gil, la discapacidad, como sistema conceptual, ha tenido variaciones
gue han marcado la forma como se concibe a las personas con discapacidad, desde la
determinacion por la anomalia, deformidad, castigo, negacion hasta la nominacion de la
discapacidad como elemento agregado a las personas y ho como una caracteristica
connatural de ellas [40]. Asi, al analizar el modelo Biopsicosocial se reconoce que la
discapacidad es holistica que se hace evidente en los procesos de inclusién de las personas
en la sociedad. En este sentido, tal como lo presenta la OMS, la discapacidad ya no es
atributo de la persona, sino un complicado conjunto de condiciones, muchas de las cuales
son creadas por el contexto/entorno social. Lo anterior implica considerarla como una
condicion relacional, de caracter multifactorial, un producto en el cual una deficiencia y/o
limitacion funcional puede repercutir en cualquier nivel del funcionamiento y la situacion

queda sancionada por la sociedad y las barreras del contexto.

El modelo biopsicosocial, busca una mirada integradora de los fenémenos en el mundo de
la naturaleza y en el mundo cultural. Segin Vanegas y Gil, como modelo holistico de salud,
considera al individuo un ser que participa teniendo en cuenta las esferas bioldgicas,
psicoldgicas y sociales [41]. Este modelo da soporte a la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud CIF, en la cual se define la discapacidad
como una compleja interaccion entre la condicion de salud y los factores del contexto

donde se desenvuelve la persona; considera la condicion de salud como aquellas
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enfermedades, traumas, lesiones o condiciones fisiologicas que sirven de marco para el
analisis del funcionamiento y los factores ambientales como el fisico, social y actitudinal,

en el que las personas viven y conducen sus vidas. [1]

La CIF pretende proporcionar un lenguaje unificado y estandarizado para describir el
funcionamiento humano como término genérico utilizado para designar todas las funciones
y estructuras corporales, la capacidad de desarrollar actividades y la posibilidad de
participacion del ser humano y la discapacidad como término geneérico que recoge las
deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las limitaciones en las actividades y
las restricciones en la participacion social de la persona; ambos (funcionamiento y
discapacidad) se constituyen en elementos fundamentales de la salud. En este sentido, la

posibilidad de analisis se hace en tres niveles: corporal, personal y social. [1]

Desde esta perspectiva el cuidador asume una responsabilidad con la persona con
discapacidad, no solo desde su cuidado personal, sino también desde su inclusién en la
sociedad, de ahi la importancia de conocer como es la calidad de vida y el nivel de
sobrecarga, para poder realizar las intervenciones necesarias que le permitan desarrollar

habilidades fisicas y emocionales, para su rol de cuidador.

3.2 CALIDAD DE VIDA

El interés por la Calidad de Vida ha existido desde afios atras. Sin embargo, la aparicion del
concepto como tal y la preocupacion por la evaluacion sistematica y cientifica del mismo es
relativamente reciente. El término se remonta al siglo pasado, cuando la idea del Estado de
bienestar, que deriva de los desajustes socioecondmicos procedentes de la Gran Depresién
de los afios 30, evoluciona y se difunde s6lidamente en la posguerra (1945- 1960), en parte,
como producto de las teorias del desarrollo econdmico y social [42]. La calidad de vida no
tiene un consenso general sobre su significado, la OMS la define como la "percepcion del
individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema de valores en los

que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones”. [43]

En un primer momento, la expresion Calidad de Vida aparece en los debates publicos en
torno al medio ambiente y al deterioro de las condiciones de vida urbana. Durante la década
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de los 50’s y a comienzos de los 60’s, ¢l creciente interés por conocer el bienestar humano
y la preocupacidn por las consecuencias de la industrializacion de la sociedad hacen surgir
la necesidad de medir esta realidad a través de datos objetivos, y desde las Ciencias
Sociales se inicia el desarrollo de los indicadores sociales, estadisticos que permiten medir
datos y hechos vinculados al bienestar social de una poblacién. Estos indicadores tuvieron
su propia evolucién siendo en un primer momento referencia de las condiciones objetivas,
de tipo econdmico y social, para en un segundo momento contemplar elementos subjetivos
[43]

Histéricamente han existido dos aproximaciones basicas: aquella que lo concibe como una
entidad unitaria, y la que lo considera un constructo compuesto por una serie de dominios,
desde esta perspectiva el concepto calidad de vida que es utilizado en relacién con la salud,
la justicia y la ética, ha sido estructurado teniendo en cuenta los aportes de varias
disciplinas de contenidos muy diferentes. En su esencia esta el caracter valorativo,
contextual e histdrico al que debe atenerse, asi como su fidelidad a los valores humanos que
constituyan expresion de progreso social y respeto a una individualidad, el concepto calidad
de vida es una categoria que se puede desglosar en niveles de particularidad hasta llegar a
su expresion singular en el individuo y esto es posible porque la calidad de vida no se
mide, sino que se valora o estima a partir de la actividad humana, su contexto historico, sus
resultados y su percepcion individual previamente educada, porque cuando no lo esté el
individuo puede hacer, desear o disfrutar actividades que pueden arruinar su salud o la de
los demas como ocurre en el caso de las adicciones y conductas relacionadas con la salud
reproductiva [44]. Por esta razdn, cada comunidad y cada individuo debe determinar qué
entienden por calidad de vida, siempre que no se viole la ley, los intereses de la mayoria o

del otro, ni la moral vigente.

Por otra parte, para Schalock, la Calidad de Vida esta emergiendo como un principio
organizador que puede ser aplicable para la mejora de una sociedad como la nuestra,
sometida a transformaciones sociales, politicas, tecnoldgicas y econdémicas. No obstante, la

verdadera utilidad del concepto se percibe sobre todo en los servicios humanos, inmersos
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en una "Quality revolution™ que propugna la planificacion centrada en la personay la
adopcion de un modelo de apoyos y de técnicas de mejora de la calidad. [45]

Desde esta perspectiva la calidad de vida se refiere a una propiedad que tiene el individuo
para experimentar situaciones y condiciones de su ambiente dependiendo de las
interpretaciones y valoraciones que hace de los aspectos objetivos de su entorno. La calidad
de vida segun Ardila, se considera que es una combinacion de elementos objetivos y de la
evaluacion individual de dichos elementos. [46]

La calidad de vida no es algo que puede medirse en un momento dado, es méas bien un
concepto global, holistico, subjetivo, que hace referencia de manera sumativa a diferentes

aspectos de la vida de cada persona.

El uso de cuestionarios genéricos explora una amplia variedad de caracteristicas de la salud,
de forma que pueden ser Utiles para evaluar la calidad de vida de diferentes poblaciones y
detectar un amplio rango de problemas relacionados con la salud. Los criterios para la
seleccion de un instrumento debe reunir tres requisitos esenciales segun Sampieri :
confiabilidad, validez y objetividad ; la confiabilidad se refiere al grado en que un
instrumento produce resultados consistentes y coherentes, la validez se refiere al grado en
que un instrumento mide realmente la variable que pretende medir y la objetividad es el
grado en que el instrumento es 0 no permeable a la influencia de los sesgos y tendencias de
los investigadores que lo administran, califican e interpretan (47)

3.2.1 Medicion de Calidad de Vida desde el WHWOL BREF!

La Organizacion Mundial de la Salud desarrollé un instrumento para realizar la evaluacion
de la calidad de vida llamado WHOQOL-100 el cual surge de la necesidad de establecer
una medida internacional de la calidad de vida y un compromiso con la continua promocion
de un enfoque holistico a la atencion médica y la salud ,fue desarrollado en el afio 1993
como parte del proyecto WHOQOL (World Health Organization Quality of Life) como una

medida genérica de evaluacion de la calidad de vida de caracter transcultural. Fue

! (World Health Organization Quality of Life Instrument, version corta 26 items).

28



desarrollado de manera simultanea en 15 paises del mundo y ha sido traducido a diferentes
idiomas; en la actualidad el WHOQOL existe en més de 30 lenguas en casi 40 paises,

aplicable tanto a poblacion general como con condiciones de salud asociadas, permitiendo
evidenciar los efectos de la condicion de salud y las intervenciones sanitarias en la calidad

de vida de la persona desde su autopercepcion. [36]

El WHOQOL-BREF es una version abreviada del WHOQOL-100. Esta Gltima version
contiene un total de 26 preguntas: una pregunta de calidad de vida global, una de salud
general y una pregunta de cada una de las 24 facetas contenidas en la version larga
(WHOQOL-100) agrupadas en cuatro dominios de calidad de vida: salud fisica (siete
preguntas), salud psicoldgica (seis preguntas), relaciones sociales (tres preguntas) y
ambiente (ocho preguntas). La escala de evaluacion es una escala con opciones de respuesta
entre 1y 5 tipo Likert que determina la percepcién de la calidad de vida de menor a mayor.
Los puntajes de cada dominio se convierten segun una tabla de correccién de puntajes a un
rango de 0 a 100 o de 4 a 20. Una mayor puntuacion total equivale a una mejor calidad de
vida. Este cuestionario fue creado para ser autoadministrado, sin embargo, cuando la

persona no sabe leer o escribir puede ser administrado por un entrevistador. [36]

Tabla 1. items por areas del WHOQOL-BREF (26 items).

Dominio items
Calidad de
vida global y  Percepcion de la calidad de vida
Salud Percepcion del estado de salud
general

Actividades de la vida diaria
Dependencia en medicamentos y ayudas médicas
Energia y fatiga
Salud fisica  Movilidad
Dolor y malestar
Suefio y descanso
Capacidad de trabajo

Sentimientos negativos

Pensamiento, aprendizaje, memoria y concentracion
Autoestima

Imagen corporal y apariencia fisica

Psicologica
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Espiritualidad/Religion/Creencias personales
Sentimientos Positivos

Relaciones Relaciones sociales
Interpersona  Apoyo social
les Actividad sexual

Libertad, seguridad fisica

Ambiente del hogar

Recursos econdémicos

Sistemas sanitario y social: accesibilidad y calidad

Oportunidades para adquirir informacién y habilidades nuevas
Participacion en/ y oportunidades de descanso, recreo/actividades de ocio
Ambiente fisico (polucién/ ruido/ trafico/ clima)

Transporte

Ambiente

Fuente: Organizacion Mundial de la salud: Dominios del WHOQOL-BREF [31]

La version del Whoqol Bref en idioma espafol fue adaptada por Lucas-Carrasco quien, tras
un estudio de campo con diversas poblaciones en Espafia, demostré sus propiedades
psicométricas en cuanto consistencia interna (Alfa de Cronbach entre 0,74 y 0,8), validez
de constructo y validez discriminante entre diferentes condiciones de salud [48]. Asi mismo
en otros estudios realizados con el instrumento WHOQOL Bref en poblacion de habla
hispana principalmente en Chile se han establecido sus propiedades psicométricas en
cuanto a confiabilidad, validez y estructura factorial en poblacion adulta en diferentes
rangos de edad. [49]

Dentro de los diferentes instrumentos disponibles en la actualidad para abordar la calidad
de vida, el WHOQOL-BREF es un instrumento multilingiie centrado en la persona para la
evaluacion subjetiva y esté disefiado para uso genérico como un perfil multidimensional, lo
gue permite comparar una amplia gama de enfermedades y condiciones, es un instrumento
transcultural sensible y esta disponible en la mayoria de los principales idiomas del mundo;

por lo tanto, es apropiado para su uso en investigacion colaborativa multinacional. [50]
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3.3 CUIDADO

Segln la OMS en el Informe Mundial de Envejecimiento 2015, concibe el cuidado como
las actividades llevadas a cabo por otros, para que las personas que han tenido una pérdida
importante y/o permanente de la capacidad funcional o corren riesgo de perderla, puedan
mantener un nivel conforme a sus derechos basicos, sus libertades fundamentales y la
dignidad humana. [51]

Haciendo referencia al concepto desde salud, el cuidado ha sido definido como el conjunto
de intervenciones surgidas de la interrelacion con el sujeto de cuidado, basadas en el
conocimiento cientifico, técnico y disciplinar, dirigidas a mantener o recuperar la salud,
prevenir la enfermedad y sus complicaciones o a favorecer la calidad de vida de quienes
participan reciprocamente en esta relacion de proximidad [52]. En este sentido, el cuidado
desde su origen se ha definido como un acto propio de cada ser humano, cuya accion se ha
centrado en el cubrimiento de necesidades fisioldgicas, psicoldgicas, sociales, que
comienza con procesos tan importantes como la higiene, el alimentarse, el vestirse, como
ejemplo de cémo el cuidado es algo innato en el ser humano. Leonardo Boff, en su libro -
Saber cuidar - “Cuidar es mas que un acto, es una actitud, por lo tanto, abarca mas que un
momento de atencidn, de celo y de desvelo. Representa una actitud de ocupacion,

preocupacion, responsabilidad y de involucrarse afectivamente con el otro. [53]

Watson reconoce que el cuidar es parte fundamental del ser y es el acto mas primitivo que
un ser humano realiza, por esto mismo se transmite de acuerdo con las practicas culturales
que tienen las distintas comunidades, promoviendo la salud y crecimiento personal y
familiar, lo que requiere de una relacion arménica del individuo consigo mismo y su
ambiente [54]. Los modelos de cuidado dividen a los cuidadores en informales (por lo
general hace referencia a la familia, amigos o vecinos, los cuales no tienen ni instruccion, ni
reciben remuneracion) y corresponde al 80% del cuidado, y formales (con diversos grados
de entrenamiento remunerados que puede actuar desde instituciones y organizaciones, hasta

la vivienda de la persona que requiere el cuidado. [26]
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Asi mismo, la actividad de cuidar se ha realizado y se realiza desde diferentes instituciones
sociales: el Estado (residencias, hospitales, etc.), la familia (cuidado de abuelas a nietos, de
hijos a padres, etc.), el mercado (servicios con fines de lucro) u otras instituciones
(organizaciones sin fines de lucro, etc.). El tipo de cuidado viene dado por la institucion o
personas que lo proveen, por la situacion de quien lo recibe, y por el contexto en el que se
desarrolla. [55]

En Colombia segun documento técnico de la Politica Publica Nacional de apoyo y
fortalecimiento a las familias en el 2017 se define el cuidado como ejercicio esencial en el
mantenimiento de la vida de las personas y sus familias, tiene serias implicaciones para la
organizacion social y laboral de las mismas. Las diversas actividades propias del cuidado
como alimentar, vestir, bafar, etc., se efectian cominmente en la familia, y se ubica esta
labor como una carga de responsabilidad mayor para los llamados cuidadores, cuando

alguno de sus integrantes tiene una dependencia funcional permanente. [56]

3.4 CUIDADOR

Desde la mirada de la Politica Pablica Nacional de Discapacidad dentro del contexto
familiar se da un tipo de reaccion centrifuga, en la que la familia delega en uno de sus
miembros el cuidado de la persona con discapacidad y el contacto con los servicios sociales
y de salud, lo que supone una fisura de la unidad familiar y una sobrecarga fisica y

emocional para el cuidador. [57]

Segun el proyecto de Ley 33 de 2009, se entiende por cuidador familiar al conyuge,
compafiero o compafiera permanente o pariente hasta el quinto grado de consanguinidad,
tercero de afinidad o primero civil de la persona dependiente, que le presta ayuda
permanente para las actividades de la vida diaria y que por su labor de cuidador se ve

impedido a desempefiarse laboralmente. [58]

Segun el manual de cuidado al cuidador emitido por el Ministerio de Salud de Colombia en
el 2016 cuidador es aquella que persona que asiste o cuida a otra en condicién de
dependencia funcional, lo cual le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades
bésicas de la vida diaria, al respecto se identifican tres tipos de personas cuidadoras
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Personas cuidadora familiar: Es aquella persona que tiene vinculo familiar con la persona
sujeto de cuidado, y que brinda cuidado de forma permanente o transitoria. Persona
Cuidadora Informal: Es aquella persona que no tiene vinculo familiar con la persona sujeto
de cuidado y no tiene formacion para el cuidado, puede ser una labor remunerada o no.
Persona Cuidadora formal: Es aquella persona que tiene vinculacién laboral legal con una
institucion o persona natural y que tiene formacion para el cuidado. [59] Para Losada el
cuidador informal ha sido definido como “aquella persona que atiende a otra que presenta
un deterioro funcional o cognitivo, a la que presta ayuda durante un periodo de tiempo

prolongado [60]

3.5 SOBRECARGA

El término de sobrecarga empez6 a emplearse a principios de los afios sesenta para estudiar
el efecto que tenia en la familia el hecho de mantener a personas con problemas
psiquiatricos en la comunidad. En el &mbito de los cuidadores informales, el término ha
sido muy utilizado desde la década de los ochenta para referirse al impacto que tiene cuidar

a una persona diagnosticada con demencia. [61]

otros autores definen sobrecarga como el nivel de tension multifacético percibido por el
cuidador al cuidar a un familiar y/o ser querido a lo largo del tiempo [62] para Torres
Avendafio la sobrecarga del cuidador es un estado de agotamiento emocional, estrés y
cansancio, que afecta directamente las actividades de ocio, relaciones sociales, libertad y

equilibrio mental [63]

Espinoza define la sobrecarga del cuidador comprende un conjunto de problemas fisicos,
mentales y socioecondmicos y afecta sus actividades de ocio, relaciones sociales,
amistades, intimidad, libertad y equilibrio emocional [64]

Dentro de los principales factores de riesgo para desarrollar sobrecarga del cuidador se
encuentran: ser de género femenino, vivir con la persona que se cuida, cuidar mas de 20
horas por semana, tener carencia de soporte social, cuidar a personas con depresion o
demencia; y se manifiesta en sentimientos de carga, estrés, tristeza, afliccion, colera,

resentimiento, culpa, turbacion, soledad, trastornos del suefio, entre otros.

33



En este sentido se han descrito diferentes situaciones que ponen de manifiesto el importante
papel que el cuidador juega en la vida de la persona cuidada, pero con esto, el impacto a
nivel fisico, psicoldgico, social, econémico, entre otros, que la actividad del cuidado

representa, lo cual ha sido llamado como sobrecarga para el cuidador.

Desde el componente de la salud fisica, la sobrecarga produce un impacto negativo sobre el
estado de salud fisico y emocional del cuidador y de la persona cuidada que lo hace
susceptible al desarrollo de enfermedades y molestias fisicas; Desde la salud psicologica,
existe fuerte evidencia que algunos cuidadores que viven en la misma casa y que proveen
mas de 20 horas de cuidado a la semana, experimentan mayor deterioro de la percepcién de
su calidad de vida. Como uno de sus principales detonadores esté la falta de soporte social,
el aislamiento y la soledad son frecuentemente informados por los cuidadores,
especialmente en mujeres que cuidan a sus esposos, y una queja frecuente, es que no tienen
tiempo para sus actividades personales o para desarrollar pasatiempos u otras actividades de
ocio. Desde el aspecto financiero: los cuidadores también tienen desventajas, pues con
frecuencia no tienen entradas por pérdida o retiro de empleo remunerado, en otros
momentos son los aspectos econdémicos los que originan las tensiones entre los cuidadores
y el resto de la familia, en cuanto a la dimension espiritual, cuando esta se ve afectada, cabe
la posibilidad de que se generen sentimientos de culpabilidad, incertidumbre y duda sobre

el papel que desempefian. [65]

Para evaluar el nivel de sobrecarga de los cuidadores en esta investigacion, se utilizé la
“Escala de Zarit Abreviada”, es una escala compuesta por 7 items, el resultado clasifica al
cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (<16) y “sobrecarga intensa” (>17). El estado de

sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador. [37]

Dicho instrumento fue validado en Colombia en 2015 por Barreto Osorio y otros y se
concluyd que es una herramienta de facil aplicacion y comprension en poblacion
colombiana y de diferente nivel educativo, socioeconomico y cultural; ademas, mostro ser
valido y confiable para evaluar la carga del cuidado en cuidadores familiares de personas

con enfermedad cronica. [66]
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GENERAL
Determinar el nivel de sobrecarga de los cuidadores familiares de personas adultas con

discapacidad y su relacion con la calidad de vida.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
— Describir las caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores familiares de

personas con discapacidad.
— Describir las caracteristicas sociodemogréaficas de las personas con discapacidad

— Determinar la calidad de vida del cuidador familiar de personas adultas con
discapacidad utilizando la herramienta WHOQOL BREF.

— Evaluar la sobrecarga de los cuidadores familiares haciendo uso de la escala de Zarit.

— Establecer la relacion existente entre la sobrecarga de los cuidadores familiares de
personas con discapacidad con la calidad de vida.
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5 METODOLOGIA

51 TIPO DE ESTUDIO
Se realizé un estudio con enfoque cuantitativo descriptivo transversal con alcance
correlacional, en el que se busca caracterizar el nivel de sobrecarga de los cuidadores

familiares de personas adultas con discapacidad y su relacion con la calidad de vida.

5.2 POBLACION

Seguln informe del DANE del 2020 en Colombia hay 3.134.037 personas con dificultades
para realizar actividades basicas diarias (7,1% de la poblacion del pais), de quienes
1.784.372 (4,07% de la poblacion del pais) reportaron tener dificultades en los niveles de
severidad 1 o 2 segun la escala del Washington Group [9]. Un informe de caracterizacion
de los cuidadores y cuidadoras de personas con discapacidad en Bogota a septiembre del
2019 habian 121.469 cuidadores inscritas en el RLCPD [67].

53 MUESTRA

El calculo de la muestra se estimo6 con la formula para test bilateral (“estimacion de una
relacion lineal”), teniendo en cuenta un nivel de confianza del 95%, un poder estadistico del
90% y una correlacion lineal esperada de 0,3 considerada por Mukaka como aceptable para
este tipo de estudio [68]. La formula utilizada fue la siguiente:

8]

z +z
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Se calculd la muestra ajustada a la pérdida con la férmula:

+3

n
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Donde:

N: Muestra calculada

L: Pérdida del 10%

Donde:

Tabla 2. VValores y estimadores de la muestra.

Estimadores Valores

Correlacion lineal esperada minima (r) 0,30

Nivel de confianza (Z Alfa) 95%
Poder Estadistico (Z Beta) 90%
Tamario de la muestra (n) 113

Muestra ajustada a la pérdida 10% (n") 125

Fuente: elaboracion propia.

Acorde con lo anterior, la muestra sera de 125 cuidadores de personas adultas con

discapacidad.

54 MUESTREO
Se realizard un muestreo no probabilistico en bola de nieve o en cadena con sujetos

voluntarios de la ciudad de Manizales.

5.5 CRIETERIOS DE INCLUSION DEL ESTUDIO

Las personas participantes en el estudio deberan:
Aceptar su participacion en el estudio y firmar un consentimiento informado.
Ser cuidador familiar mayor de 18 afios que lleve en su labor de cuidado mas de 6 meses

Ser cuidador familiar de una persona con discapacidad hasta en quinto grado de

consanguinidad o primero civil

Autoreconocimiento de la persona con discapacidad
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5.6 CRITERIOS DE EXCLUSION DEL ESTUDIO

Cuidadores no familiares (formales, informales no familiares)
Cuidadores de Personas con discapacidad menor a 6 meses

5.7 TECNICAS E INSTRUMENTOS

5.7.1 Técnicas de Recoleccion de la Informacién

Los instrumentos que se utilizaron para la recoleccion de informacion estan validados para
uso en lengua castellana, de esta forma no requieren validacion adicional para ser utilizados

en el presente estudio.

Encuesta: informacion general de aspectos sociodemograficos de los cuidadores y de las
personas adultas con discapacidad el cual fue construido por las investigadoras (ver anexo
2)

WHO-QOL Bref: instrumento que permite evaluar la calidad de vida de los cuidadores (ver

anexo 3)

ESCALA DE ZARIT: Instrumento que permite identificar el nivel de sobrecarga de los
cuidadores. (ver anexo 4)

5.8 PROCEDIMIENTO

Entrenamiento de los evaluadores

Reclutamiento de los participantes del estudio, segun la muestra calculada
Aceptacion y firma del consentimiento informado. (Anexo 1)

Aplicacion de instrumentos de evaluacion via telefonica

Sistematizacion, tabulacion, graficacion y analisis de informacion
Discusion de resultados

El tiempo estimado promedio para la aplicacién de los instrumentos por cada persona es:
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Evaluacién de variables sociodemograficas: 10 minutos
Aplicacion de WHO-QOL Bref: 20 minutos
Aplicacion de escala de Zarit: 10 minutos

5.9 PLAN DE ANALISIS
El procesamiento de la informacidn se realizé mediante el programa estadistico SPSS 26.0
(Statistical Package for the Social Science) licenciado por la Universidad Auténoma de

Manizales. Los resultados se presentaran en dos momentos:

Caracterizacion de la muestra: se realizé analisis univariado de caracteristicas
sociodemogréficas, clinicas de la unidad muestral (cuidadores y personas con discapacidad)
Se presentaran medias, rango y desviacion estandar para variables cuantitativas y tablas de

distribucion de frecuencia para variables cualitativas.

Anaélisis de relaciones bivariadas entre el nivel de sobrecarga y calidad de vida del cuidador
familiar. Se realiz6 una prueba de correspondencia con el coeficiente de correlacion de
Pearson o Spearman, previa confirmacion del supuesto de normalidad, con la prueba de
Kolmogorov-Smirnov. Se trabajo con test bilateral con un nivel de confianza del 95%
(p=<0.05). Se descartaron como significativas las correlaciones menores a 0.30. Teniendo en
cuenta la interpretacién del coeficiente de correlacién: la fuerza de asociacion inferior a
0,30 es débil, entre 0,30 y menor de 0,50: correlacion moderada y entre 0,50 y menor de 1:

correlacion fuerte [69].
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6 RESULTADOS

Los resultados del presente estudio se plantean asi:

Parte 1. Caracteristicas demograficas de personas con discapacidad y cuidadores

Parte 2. Calidad de Vida del cuidador familiar

Parte 3. Sobrecarga de los cuidadores familiares

Parte 4. Correlacion entre la Calidad de Vida y la Sobrecarga de los cuidadores familiares

6.1 ANALISIS DESCRIPTIVO DE LAS VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS
DEL CUIDADOR
La muestra del presente estudio estuvo conformada por 125 personas, que pertenecian al
grupo familiar y cumplian el rol de cuidador de personas con discapacidad de la ciudad de
Manizales; de los datos mas relevantes presentados en la tabla N°2 se puede identificar que
la mayoria de los cuidadores familiares eran de sexo femenino con un 93,6%; los rangos de
edad predominantes fueron entre los 41y 70 afios de edad (84%); de esta poblacién el 80%
pertenecian al régimen contributivo, el estrato socioeconémico que mas predomind fue el
tres; en cuanto a estado civil el 32,8 % eran casados y con estudios de formacién
secundaria el 44%. En relacion con su actividad laboral el 84,4% se encuentran

desempleados.

Tabla 3. Variables sociodemogréficas cuidador.

Variable Subvariable FA %
Género Hompre 8 6,4
Mujer 117 93,6

18-20 afios 2 1,6

21-30 afios 2 1,6

31-40 afios 5 4,0
Edad 41-50 afios 24 19,2
51- 60 afios 50 40,0
61-70 afios 31 24,8

71-80 afios 8 6,4
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81-90 afios 3 2,4
Afiliacion al Contributivo 100 80,0
sistema de Subsidiado 23 18,4
Segyrldad Ninguno 2 1,6
Social

1 12 9,6
2 29 23,2
Estrato 3 71 56,8
socioeconémico 4 8 6,4
5 2 1,6
6 3 2,4
Soltero 36 28,8
Casada 41 32,8
Estado civil Separado 18 14,4
Unién libre 18 14,4
Viuda 12 9,6
Primaria 30 24,0
Secundaria 55 440

Nivel Técnico -
escolaridad Tecnoldgico 22 17,6
Profesional 15 12,0
Posgrado 3 2,4
» Asalariado 11 8,8
S;ﬂg?cmn Desempleado 105 84,4
Independiente 9 7,2

Fuente: elaboracion propia

La tabla N° 4 ilustra tres variables relacionadas con el cuidador, en cuanto al tiempo
dedicado al cuidado se puede observar que el 64,8% de la poblacion de cuidadores
familiares realizé dicha labor en un rango de tiempo que oscila entre 6 y 12 afios, seguido
de un 19,2% entre 1y 4 afios; y el tiempo de dedicacion a esta labor para el 43,2% de los

cuidadores es de més de 12 horas.

Frente al tipo de actividades de asistencia que realizo el cuidador a la persona con
discapacidad se encontrd que la mayor asistencia se dio para deambular fuera de la casa con

un 52%; higiene personal con un 46,4%; seguido de asistencia para vestirse con un 34,4%.
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Con respecto a quién apoya el cuidador se encontro que el 72,8% tiene ayuda de su familia

y el 22,4 % de los cuidadores no tienen apoyo para cumplir con su labor (Tabla N°4).

Tabla 4. Variables cuidador: tipo de cuidado.

Variable Subvariable/ indice FA FR
4 horas 0 menos 7 5,6%

Horas Entre 4y 8 horas 24 19,2%

dedicadas al

Cuidado Entre 8 y 12 horas 13 10,4%
mas 12 horas 81 64,8%
Deambulacién fuera
de la casa 65 52%
Higiene personal 58  46,4%

Actividades Vestido 43 34,4%

que asiste el Ayuda en actividades

Cuidador instrumentales 24 19,2%
Alimentacion 22 17,6%
Deambulacién dentro
de la casa 21 16,8%
Familia 91  72,8%
Sin apoyo 28  22,4%

Quien Apoya  Hijos 5 4%

al Cuidador Pareja 4 3,2%
Amigos o0 Vecinos 2 1,6%
Otros 1 0,8%

Fuente: elaboracion propia.

6.2 ANALISIS DESCRIPTIVOS DE LAS VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS
DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

En este grupo poblacional el sexo predominante es el masculino con un (58,4%); el mayor

grupo de edad se encuentra conformado por personas entre 21 y 30 afios (20,8%); seguido

de los que tienen entre 31 y 40 afios (15,2%); Con respecto a la causa que conlleva a la

discapacidad, predominan todas aquellas de origen neuromuscular en un 93,6%; de estas el

71,2% son de origen congénito, En cuanto a la categoria de la discapacidad, el 53,6%

corresponde a discapacidad intelectual , seguido de un 51,2% de discapacidad fisica.

(Tabla N° 5).
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Tabla 5. Variables sociodemogréaficas persona con discapacidad.
Variable Subvariable/ indice FA %

Género Hor_nbre 73 584
Mujer 52 416
18-20 afios 11 8,8
21-30 afios 26 20,8
31-40 afios 19 152
41-50 afios 10 8,0
Edad 51- 60 afos 12 9,6
61-70 afios 13 104
71-80 afios 16 12,8
81-90 afios 16 12,8
> 90 afios 2 1,6
Neuromuscular 117 93,6
Estructura Muscfuloesquelética 7 5,6
Cardiovascular y
1 0,8
pulmonar
Causa de la Congénita 89 71,2
Discapacidad Adquirida 36 288
Fisica 64 51,2
Categoria de Visual 13 10,4
Discapacidad Auditiva ! 56
Intelectual 67 53,6
Psicosocial 8 6,4

Fuente: elaboracion propia.

El tiempo de evolucidn que tiene la persona con la discapacidad se encuentra entre 72 y 144
meses, lo que corresponde al 68,8%, de este grupo el 54,4% no requiere ayudas externas,
sin embargo, el grupo restante que corresponde al 23.2% usan ayudas y la mas

predominante es la silla con ruedas, seguido de baston y caminador. (figura N°1).
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Figura 1. Uso de ayudas externas.

Uso de ayudas Externas

30%

23,2%

20,0%
20%
10%
6,4%
2,4% 1,6% 0,8%
Silla de Baston Caminador  Audifono Silla pato Muletas
ruedas

Fuente: elaboracion propia.

6.3 CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR FAMILIAR

Para medir calidad de vida relacionada con la salud se utilizé el WHOQOL Bref (World
Heart Organization Quality of Life bref) de 26 items. Los dominios incluidos en el
instrumento son: Fisico, Psicoldgico, Relaciones Interpersonales y Ambiental. El
WHOQOL Bref contempla el protocolo para la obtencidn de las puntuaciones en los cuatro
dominios, de acuerdo con los items que contempla cada dominio. Los puntajes mas altos
representan mejor percepcion de calidad de vida (escala de 0 a 100 puntos). El puntaje
mas alto fue en el dominio psicoldgico, con una media 4,42 y 4,02 para la pregunta 6y 11
“siente que su vida tiene sentido” y “aceptar su apariencia fisica”; por el contrario, los
puntajes mas bajos pertenecen al dominio salud fisica y relaciones interpersonales con una
media 1,70 y 2,10 cuyas preguntas corresponden a la 18 y 21: “satisfaccion con capacidad

de trabajo” y “vida sexual”. (Tabla N° 6).
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Tabla 6. Estadisticos descriptivos de WHOQOL-BREF.

items de escalas Whodqol Bref Media Mediana Moda

Q1 ;Como puntuaria su Calidad de Vida? 3,50 3,00 3

Q2 ;Cuan satisfecho esta con su salud? 3,06 3,00 2

93 (:,Hasta qué punto plenga que el dolor (fisico) le 247 3,00 1

impide hacer lo que necesita?

Q4 (;Cuar_lto necesita d_e cua}lqgler tratamiento médico 235 2,00 1

para funcionar en su vida diaria?

Q5 ¢ Cuanto disfruta de la vida? 3,53 4,00 4

Q6 ¢ Hasta qué punto siente que su vida tiene sentido? 4,42 5,00 5

Q7 ¢Cual es su capacidad de concentracion? 3,40 3,00 3

Q8 ¢ Cuanta seguridad siente en su vida diaria? 3,35 3,00 3

Q9 ¢Cuan saludable es el ambiente fisico a su alrededor? 3 g9 4,00 4

Q10 ¢ Tiene energia suficiente para su vida diaria? 3,79 4,00 3

Q11 ¢Es capaz de aceptar su apariencia fisica? 4,02 4,00 4

Q12 (;.Tlene suficiente dinero para cubrir sus 276 3,00 3

necesidades?

Q13 ¢Que d!sp_onlble tiene la informacion que necesita 3,05 3,00 3

en su vida diaria?

Q1_4 _¢Hasta qué punto tiene oportunidad para realizar 251 200 p

actividades de ocio?

Q15 (Es capaz de desplazarse de un lugar a otro? 3,30 3,00 3

Q16 ¢Cuan satisfecho esta con su suefio? 3,12 3,00 2

Q17 ¢(_:u_an satisfecho _esta c_:or_l su habilidad para realizar 383 4,00 4

sus actividades de la vida diaria?

Q18 ¢ Cuan satisfecho esta con su capacidad de trabajo? 1,70 1,00

Q19 ¢ Cuan satisfecho esta de si mismo? 3,82 4,00 4

Q20 ¢ Cuan satisfecho esta con sus relaciones 370 4,00 4

personales?

Q21 ;Cuén satisfecho esta con su vida sexual? 2,10 2,00 2
22 (Cua isfech : I i

Q cc_uan satisfecho esta con el apoyo que obtiene de 312 3,00 4

Sus amigos?

Q23 g,CL_Jan satisfecho esta de las condiciones del lugar 3,82 4,00 4

donde vive?

Q24 ;Cuan satisfecho esta con el acceso que tiene a los 3,38 3,00 4
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servicios sanitarios?

Q25 ¢ Cuan satisfecho esta con su transporte? 3,22 3,00 3

Q26 ¢ Con que frecuencia tiene sentimientos negativos,
tales como tristeza, desesperanza, ansiedad, depresion?
Fuente: elaboracion propia.

3,07 3,00 4

6.4 SOBRECARGA DE LOS CUIDADORES FAMILIARES

Con respecto a la evaluacion de sobrecarga del cuidador la escala de Zarit evidencio6 que el
60% de los cuidadores presento ausencia de sobrecarga, el puntaje més alto fue para la
pregunta 2 con una media de 2,66 ¢Se siente estresado al tener que cuidar de su familiar y
tener ademas que atender otras responsabilidades? Y el puntaje més bajo fue la pregunta 6
con una media de 2,12 ; Siente que ha perdido el control de su vida desde que la
enfermedad /discapacidad de su familiar se manifest6? (Tabla N°7).

Tabla 7. Estadisticos descriptivos de sobrecarga del cuidador.

Items de escalas ZARIT Media Mediana Moda
Z1 ;Siente usted que a causa del tiempo que gasta
con su familiar, ya no tiene tiempo suficiente para 2,42 2,00 2

usted mismo?

Z2 ;Se siente estresado al tener que cuidar de su
familiar y tener ademas que atender otras

apge - -—p= 2! )
responsabilidades? (ejemplo: con su familia, en el 66 3,00 3
trabajo)
Z3 ;Cree que la situacién actual afecta a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia de forma 2,16 2,00 1
negativa?
Z4 (;_S.e siente agotado cuando tiene que estar con su 254 3,00 1
familiar?
Z5 (Siente u.sted gue su sa!u.d se ha visto afectada por 220 200 1
tener que cuidar de su familiar?
Z6 ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde
que la enfermedad /discapacidad de su familiar se 2,12 2,00 1
manifest?
Z7 ¢En general se siente muy sobrecargado al tener 236 2,00 1

que cuidar de su familiar

n=125

Fuente: elaboracion propia.
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Prueba de Normalidad segun sobrecarga Global del Cuidador y Calidad de Vida por areas

Se realizaron pruebas de normalidad para las variables cuantitativas, se utilizé la prueba de

(Kolmogorov-Smirnov), donde se encontro que la mayoria de las variables no tienen

distribucion normal, este resultado indico realizar un analisis de correlacion no paramétrico

a través del coeficiente de correlacion de Rho de Spearman (Tabla N° 8).

Tabla 8. Prueba de normalidad seglin sobrecarga global del cuidador y calidad de vida por areas

variables.
Prueba normalidad
Media Desv.Tip  Minimo Maximo Z de Slg.' .
Kolmogorov- Asintoética
Smirnov (bilateral)
CV General (0- 56,90 21,90 0,15 ,00c
100) 100,0 56,90
CV Fisica (0-100) 48,42 11,24 82,14 48,42 0,15 ,00c
CV Salud 67,73 11,96 0,13 ,00c
Psicoldgica (0-
100) 91,67 67,73
CV Relaciones 49,26 19,10 0,15 ,00c
Sociales (0-100) 91,67 49,26
CV Ambiente (0- 56,20 13,77 0,08 ,03c
100) 93,75 56,20
CV Global (0- 56,02 10,18 0,05 ,20c,d
100) 76,92 56,02
Sobrecarga global 16,46 7,28 0,14 ,00c
del cuidador (5-
35) 35 16,46
n=125

Fuente: elaboracion propia.

6.5 DESCRIPTIVOS: POR AREA CALIDAD DE VIDA Y SOBRECARGA DEL
CUIDADOR

En este grupo poblacional también se emple6 el Whogol Bref, la Calidad de vida global fue

evaluada en 56,02, el promedio de puntuacion mas alto lo obtuvo el dominio psicoldgico

con una media 67,7 y el mas bajo el area fisica con una media de 48,4. Lo que indica que

47



los cuidadores se ven mas afectados desde la esfera fisica, impactando de manera negativa
su calidad de vida. (Tabla N° 9).

Tabla 9. Descriptivos por area calidad de vida y sobrecarga del cuidador.

AREAS Desy
WHOQOL BREF Minimo Maximo  Media T '
y ZARIT P
CV General (0-
100) 12,5 100,0 56,90 21,90

CV Fisica (0-100) 25,00 82,14 48,42 11,24
CV Psicologica (0-
100)
CV Relaciones
Sociales (0-100)
CV Ambiente (0-
100)
CV Global (0-100) 35,58 76,92 56,02 10,18
Sobrecarga global
del cuidador (5-35)
Fuente: elaboracion propia.

33,33 91,67 67,73 11,96

0,00 91,67 49,26 19,10

25,00 93,75 56,20 13,77

7 35 16,46 7,28

6.6 CORRELACIONES NO PARAMETRICAS ENTRE LA CALIDAD DE VIDA
Y LA SOBRECARGA DE LOS CUIDADORES FAMILIARES

Se realiz6 un analisis de correlacion de Spearman para variables cuantitativas ordinales; Se
identificé que a mayor nivel de sobrecarga menor calidad de vida, el nivel de sobrecarga se
relaciona de forma significativa con todos los dominios excepto, el dominio salud fisica, y

ambiente; La relacion con Calidad de vida general, salud psicoldgica, relaciones sociales y
Calidad de vida Global obtuvieron una fuerza de asociacion moderada (0.30 — 0,50) (Tabla
N° 10).
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Tabla 10. Correlaciones no paramétricas calidad de vida—sobrecarga del cuidador.

Variable Rho de Spearman P valor
CV General (0-100) -0,43 0,000
CV Salud Fisica (0-100) -0.13 0.135
CV Salud Psicologica (0-100) -0,38 0,000
CV Relaciones Sociales (0-100) -0,47 0,000
CV Ambiente (0-100) -0,23 0,009
CV Global (0-100) -0,40 0,000

Fuente: elaboracion propia.

6.7 CORRELACIONES DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

La unica variable que no se correlaciona con la sobrecarga del cuidador es la edad; por el
contrario, se puede observar que existe una correlacion baja pero significativa para
variables como: tiempo de cuidado a la persona con discapacidad, horas de cuidado y edad
de la PCD. Esto significa que existe una correlacion inversa, a mayor tiempo de cuidado de
la PCD, menor sobrecarga y una relacion directa es decir que a mayor niumero de horas de
cuidado al dia, mayor sobrecarga y entre mas edad de la persona cuidada existe mayor
sobrecarga (Tabla N°11).

Tabla 11. Correlaciones sobrecarga del cuidador.

Correlaciones sobrecarga del Coeficiente de Sig.
cuidador segun variables correlacion (bilateral)
Edad del cuidador -0,05 0,55
Tiempo (meses) que lleva cuidando

la PCD 0,28 0,00
Horas dedicadas al dia al cuidado

de laPCD 0.20 0.02
Edad PCD 0,20 0,02

Fuente: elaboracion propia

Tal como lo muestra la tabla N°11 estadisticamente no se encuentra relacion entre el estrato

socioeconémico y la carga global del cuidador.
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Tabla 12. Correlaciones no paramétricas.

Correlaciones no paramétricas Sobrecarga global
del cuidador (5-35)
Coeficiente de 1,00
Sobrecarga global del  correlacion
cuidador (5-35) Sig. (bilateral) 0,50
Rho de
Spearman o0 Coeficie_rlte de -0,06
socioecondmico del cc-)rrela-clon
cuidador Sig. (bilateral) 0,50

Fuente: elaboracion propia.

6.8 VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS: SOBRECARGA Y CALIDAD DE
VIDA
Al hacer un andlisis entre las variables sociodemograficas y la calidad de vida, la tabla
namero 12. permite identificar que existe una correlacion estadisticamente significativa
entre la edad del cuidador con salud psicolégica, estrato socioecondmico, relaciones
sociales, y ambiente, en este sentido la correlacion entre edad con salud psicologica permite
ver que existe una correlacion significativamente baja e inversa, lo que indica que a mayor
edad del cuidador menor salud psicolégica, asi mismo existe una relacion significativa y
directa entre el estrato socioecondémico con relaciones sociales, ambiente ,y calidad de vida

global.

Otra correlacion es el tiempo que lleva la persona en su labor de cuidador con la
sobrecarga, encontrando una relacion inversa es decir que a mayor tiempo que lleve el
cuidador en su labor menor es el nivel de sobrecarga, por el contrario a mas horas
dedicadas al dia al cuidado de la persona con discapacidad, mayor es el nivel de sobrecarga
, Finalmente se encuentra que hay una correlacion entre la edad de la persona con
discapacidad y el nivel de sobrecarga del cuidador, lo que indica que a mayor edad de la
persona cuidada mayor sobrecarga. (tabla N°13)
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Tabla 13. Variables sociodemogréficas: sobrecarga y calidad de vida.

Tiempo Horas
(meses) dedicadas
Variable (n=125) Ejii:j: quelleva  al diaal Eg%d ESE
cuidando  cuidado de
laPCD laPCD
Rho 0.05 0,16 -0,10 0,02 0,14
CVRS General (0- — : ’ : :
eneral (0- —gio- 0.54 0,07 0,22 080 0,10
100) .
(bilateral)
Rho -0.01 0,07 -0,03 0,08 0,14
CVRS Salud Fisi . : : ’ ’
(©100) aluarsiea =45 0,87 0,43 0,72 032 011
(bilateral)
Rh -0,21 -0,12 -0,12 1
CVRS Salud no 0. i 0. 0. 019
psicolégica (0-100) Sig. 0.01 0,46 0,15 0,17 0,03
g (bilateral)
Rh -0,1 -0,07 -0,02 24
CVRS Relaciones 10 0.15 0.05 0.0 0.0 0
. Sig. 0,09 0,53 0,42 0,80 0,00
Sociales (0-100) ;
(bilateral)
Rh 0,01 -0,01 -0,06 0,11 0,387
CVRS Ambiente 1o ’ : ’ ’ ’
Sig. 0,90 0,903 0,447 0,21 0,00
(0-100) :
(bilateral)
Rho -0.08 0,06 -0,10 0,04 0,33
CVRS Global (0- . ’ ’ ’ ’
a0 =5 0,32 0,46 0,22 0.64 0,00
100) .
(bilateral)
Rho -0,05 -0,28 0,20 0,20 -0,06
Sobrecarga global Sig
del cuidador (0-35 >
el cuidador (0-35)  toteraly 0,55 0,00 0,02 002 050

Fuente: elaboracion propia.
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7 DISCUSION DE RESULTADOS
Esta investigacion tuvo como objetivo describir las caracteristicas sociodemograficas de los
cuidadores familiares y de personas con discapacidad, que requieren cuidado, evaluar la
sobrecarga, y establecer la relacion existente entre la sobrecarga de los cuidadores
familiares de personas con discapacidad con la calidad de vida en el municipio de

Manizales.

La mayoria de los participantes fueron de sexo femenino, encontrando un alto porcentaje en
rangos de edad entre los 41 y 70 afios. En Colombia, Salazar Torres encontr6 una
poblacion similar en Cali y Salazar Maya en Medellin [70], [71] sin embargo en contraste
resulté la afiliacion al sistema de salud en Cali donde el 61,4 % pertenecen al régimen
subsidiado y en Medellin que la mayor poblacion es soltera en un 40,2% vy a nivel
internacional Marco en Espafia y Espinoza en Chile [63], [64], asi mismo observaron que
el 90% de los cuidadores/as informales son mujeres, cuyas edades fluctian entre 37 y 86
afios, con un promedio de 57 afios. En general, los datos analizados son consistentes con los
publicados en la literatura cientifica tanto nacional como internacional. Sumado a la edad,
se pudo encontrar que es el género femenino quien lidera la actividad del cuidado como una
responsabilidad dentro del nucleo familiar que implica esfuerzo, tiempo y a largo plazo
conlleva a repercusiones negativas para la salud y calidad de vida, lo que genera cambios
en el estilo de vida, estado emocional y a nivel laboral, esto esta mediado por la gran

cantidad de tiempo dedicado al cuidado de otra persona.

El cuidado histéricamente se ha feminizado, lo que sumado a factores culturales y
econdmicos de muchos hogares en donde no se cuenta con la capacidad para acceder a los
servicios de un cuidador formal, hace que sea al interior de la familia en donde se deba
establecer la labor de cuidado de la persona con discapacidad, otros factores como el
desempleo, los altos niveles de dependencia, demanda de actividades para la asistencia,
necesidad de alta dedicacion de tiempo disponible , generando un impacto negativo, asi
mismo como lo plantea Mascheroni en un estudio realizado en Uruguay , donde

evidencio que el resultado de la labor del cuidado en la mujer generaba menos tiempo
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libre para el trabajo, la formacion, el ocio, el descanso y la participacion en organizaciones,
lo que produce importantes obstaculos en su autonomia econémica, politica y fisica. [72]

Los participantes encuestados en este estudio reportan que un alto porcentaje pertenece al
régimen contributivo, su estado civil es casado, estrato socioeconémico tres, nivel de
formacion en secundaria, y desempleados un 84%. Estos datos sociodemograficos son
similares en otros estudios reportados a nivel internacional, en Chile por Flores, en Espafia
por Espinoza, Lépez, Marcoa y Arrospide [27, 73,74,75,76] y a nivel nacional en Medellin
por Salazar y en Neiva por Perdomo [71], [77] con un nivel de formacion de secundaria

para el 31,9% y en su mayoria casados en un 63,9%.

En relacion con el tiempo dedicado al cuidado se puede analizar que los cuidadores
familiares realizan dicha labor en un rango de tiempo que oscila entre 6 y 12 afios, y dedica
mas de 12 horas al dia en un 43.2%; datos concordantes se encontraron en investigaciones
hechas en Colombia por Salazar, Cardozo, Carrefio [70, 71, 78] y a nivel internacional en
Chile por Flores, Espafia por Rodriguez [27], [79], donde se evidencia que el 46,3 % de los
cuidadores refirio dedicar 21 a 24 h del dia al cuidado, el 43,3% manifiesta llevar de 1 a 5
afios desempefiando el rol de cuidador, debido a que las personas con discapacidad
comparten en su mayoria dos factores que hacen que necesiten mayor dedicacion de
tiempo: el primero es la multipatologia y el segundo el alto nivel de dependencia a lo largo
de las actividades diarias, lo que le implica al cuidador, no poder disponer de tiempo libre
suficiente para desarrollar sus actividades de ocio, recreacion, bienestar social, empleo,
estudio, entre otros, afectando bienestar fisico y emocional de manera significativa.

En la presente investigacion se encontr6 que quien apoya el cuidado es la familia; siendo
esta pilar fundamental, de la sociedad actual, y cuyo comportamiento obedece a patrones
culturales y religiosos pues a través de los afios se ha visto como las familias colombianas
desemperian un papel clave en el desarrollo de sus integrantes, al mismo tiempo se ha visto
que cuando la dindmica familiar se altera, por temas como la discapacidad existe una
tendencia a ofrecer proteccion y un deber moral para dar ayuda desinteresadamente, a tal

punto que el cuidador pasa a un segundo lugar, relegando su desarrollo personal, social,
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psicologico y laboral, lo anterior se puede evidenciar en un estudio realizado a nivel

nacional en el norte de Santander [80] donde encontraron que quien apoya al cuidador es la
pareja en un 53%. Una investigacion realizada por Salazar en Cali reporta que el 61,4% son
apoyados por otra persona, sin embargo, no realizaron caracterizacion sobre la persona que

apoya el cuidado. [70].

Frente al tipo de actividades que le asiste el cuidador a la persona con discapacidad, en este
estudio se encontr6 que la mayor asistencia se da para deambular fuera de la casa, higiene
personal y asistencia para vestirse, contrario a los hallazgos de un estudio a nivel
internacional realizado en Estados Unidos donde encontraron que la mayor asistencia que
da el cuidador esta en atencion a sentarse y levantarse de las camas y sillas (40%),sin
embargo este estudio guarda similitud con respecto a las actividades de autocuidado: el 32
% ayuda a la persona que cuida a vestirse , el 26% ayuda a bafarse o ducharse, el 24%
ayuda para utilizar, ir y volver del bafio[17]. Es de anotar que se encontraron escasos los
estudios nacionales e internacionales que muestran datos relacionados con el tipo de ayuda
que brinda el cuidador. Por esto la importancia de hacer estudios que aporten informacion
sobre las diferentes actividades involucradas en la atencion, con el fin de establecer

herramientas que sirvan como base para la creacién de programas de formacion al cuidador.

Tras la aplicacion de la escala de Zarit abreviada se evidencio en la poblacion estudiada,
gue un 60% no presenta sobrecarga. Similares resultados se encontraron a nivel nacional en
Neiva donde el 70,8% no mostro sobrecarga [82]; igualmente en un estudio realizado en
Medellin y Bucaramanga evidencio que el 65.4 % de los cuidadores no presentd sobrecarga
[63,83]. En contraste, con un estudio realizado a nivel internacional en Providence (Estados
Unidos) la sobrecarga fue del 83.9% [84], a nivel nacional en un estudio realizado en
Bogot4, se encontrd una sobrecarga del 53.4% [85] y en Clcuta una sobrecarga del 60%
[80]. Segun esto, para la mujer colombiana cuidar un familiar con discapacidad, se asume,
como una responsabilidad afectiva o de agradecimiento en algunos casos, para este estudio
la poblacion no asume el cuidado como estado de agotamiento emocional ni estrés, aunque

se pueden ver disminuidas las actividades de ocio, relaciones sociales y libertad, asi

54



entonces el cuidado se concibe como una labor propia de la familia caldense que a su vez

esta asumida como un espacio que acoge, y en donde predomina el matriarcado.

Otra raz6n que se muestra en el estudio y apoya la ausencia de sobrecarga, es la habilidad
diaria adquirida por el cuidador que con el tiempo la hace parte de su dindmica habitual

Ilevandolo a sentir y pensar que se trata de un apoyo y un acto de amor filial.

Posterior a la Evaluacion de calidad de vida con el instrumento Whogol Bref indicaron que
la puntuacion mas alta estuvo en el dominio psicolégico con una media de 67,7 , por el
contrario la més baja fue para el dominio salud fisica con una media de 48,4 y relaciones
interpersonales con una media de 49,2 dichos hallazgos que se comparan con estudios a
nivel internacional en México [86] donde encontraron en la salud psicoldgica una media de
56.78 y en las relaciones sociales de 45.54 estos hallazgos difieren de una investigacion
realizada a nivel nacional en Cordoba por Avila Toscano [77] donde encontraron que los
participantes juzgd de forma negativa con la salud fisica con 81,1% frente a un 18,9% que
la asumio con una valoracion favorable; una situacion similar ocurrio con la salud
psicoldgica puesto que 94,5% la valord negativamente con calificativos que van de regular

a deficiente, mientras que solo 5,5% asumié una percepcion positiva de su salud mental

Con respecto a la correlacion entre sobrecarga y calidad de vida, se evidencié una relacién
inversa, es decir a mayor nivel de sobrecarga menor calidad de vida lo anterior apoyado por
estudios nacionales en ciudades como Neiva ; [77], Cucuta [80] y a nivel internacional
ratificado por Salazar en México [86] por Caro en Brasil , [87], por Lopez en Espafia [74]
retomando el concepto de Calidad de vida de la OMS quien la define como la percepcién
del individuo con respecto a su posicion en la vida, en el contexto de la cultura, sistema de
valores en los que vive y la relacion con sus objetivos, expectativas, estandares y
preocupaciones, [44] esta investigacidn concluye que el nivel de sobrecarga que tiene un
cuidador influye de manera significativa en su calidad de vida, marcado por varios factores,
entre ellos esta que cuando se presenta una situacion de discapacidad en alguno de los
integrantes del nucleo familiar no existe una formacion educativa previa que permita

asumir el cuidado con la habilidad y el conocimiento que se requiere, la mayoria de las
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veces el cuidador se queda sin alguien que le apoye en las diferentes actividades, por otro
lado, el cuidador no solo asume su rol de cuidador sino que ademés debe responder a su rol
como integrante del hogar. La responsabilidad que asume el cuidador, no solo es hacia la
persona con discapacidad muchas veces tiene que dedicar tiempo de cuidado a otros
integrantes del hogar incluyendo menores o0 mayores de edad, y a esto se suma la falta de
remuneracion por sus actividades de cuidado, todos estos factores terminan afectando su
interaccion desde la parte social, econdmica, espiritual, actividades de ocio, entre otras, lo
que genera cambios psicosociales que repercuten en la dinamica familiar y su calidad de

vida.

En cuanto, a la relacion con el tiempo que lleva dedicado al cuidado y su correlacion con la
sobrecarga, se evidencid una relacion inversa lo que quiere decir que a mayor tiempo que
Ileva cuidando la PCD menor sobrecarga. Similares resultados se encontraron en una
investigacion realizada en Espafia por Badia [83] quien describe que los cuidadores
informales que llevan mayor tiempo en las actividades de cuidado presentan menor

sobrecarga, lo anterior apoya los resultados de la investigacion.

Con respecto a las horas dedicadas al dia para realizar actividades de cuidado, y la relacién
que existe con la sobrecarga la investigacion mostro que el 40% de los cuidadores presentd
una correlacion directa, es decir, a mayor nimero de horas mayor sobrecarga, este dato es
similar a lo encontrado a nivel internacional en Espafia y México [74,79, 85] y a nivel
nacional en las cinco regiones de Colombia encontrandose que la region Andina y Pacifico
muestra una similitud en nimero de horas dedicadas al dia para actividades del cuidado,
con una dedicacion promedio de 11 horas diarias, por lo que tiene un impacto negativo en
el nivel de sobrecarga [78] se puede deducir que los cuidadores a nivel nacional e
internacional presentan exceso de horas trabajadas, afectando la calidad de vida 'y

bienestar.

Se concluye que los cuidadores de personas con discapacidad de la ciudad de Manizales, en
su mayoria no tenian sobrecarga, sin embargo, la poblacion que, si presentd, tuvo un

impacto negativo sobre la calidad de vida, en el dominio psicolégico lo que permite inferir
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que los cuidadores normalizan la responsabilidad que tienen con la persona con

discapacidad debido al vinculo afectivo, que los une, vulnerando su integridad.

57



8 CONCLUSIONES
La mayor proporcion de cuidadores corresponden a mujeres, casadas, con estudios de
primaria y secundaria; pertenecientes al estrato 3, desempleados a causa de las labores de

cuidado y vinculadas al régimen contributivo.

La mayor proporcion de personas con discapacidad son hombres con discapacidad
congénita de predominio fisico e intelectual; prevalece como uso de ayudas externas la silla

de ruedas, el baston y el caminador.

La Calidad de vida global fue evaluada en 56,02, el mayor promedio fue para el area de

salud psicoldgica, y el méas bajo para el area de salud fisica y relaciones interpersonales

Tras la aplicacion de la escala de Zarit se evidencio ausencia de sobrecarga en mas de la
mitad de la poblacidn (60%), lo que permite rechazar la hipotesis planteada con respecto a

la relacion que hay entre sobrecarga y calidad de vida.

En cuanto a la correlacion de las dos variables estrella de este estudio se puede concluir
que, desde calidad de vida, el promedio de puntuacién mas alto lo obtuvo el dominio
psicolégico (67,7) asi como desde la sobrecarga lo obtuvo la esfera emocional (con una
media de 2,66) lo que implica que no existe sobrecarga para el cuidador y que la esfera que

afecta su calidad de vida esta centrada en la dimension psicoldgica.

Existe una correlacion inversa entre el tiempo que lleva la persona en su labor de cuidador
con la sobrecarga, es decir que a mayor tiempo menor es el nivel de sobrecarga, y relacion
directa entre mayor cantidad de horas dedicadas al dia, mayor es el nivel de sobrecarga y

entre mayor edad tenga la persona con discapacidad mayor sobrecarga para el cuidador.
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9 RECOMENDACIONES
A los tomadores de decisiones se evidencia la necesidad que tiene la poblacion de
cuidadores de ser incluidos en las politicas publicas nacionales y municipales mediante un

registro de caracterizacién de los cuidadores familiares de personas con discapacidad

A las instituciones académicas se les recomienda crear programas de formacion para
cuidadores, con el fin de hacer de esta labor un trabajo que permita una mejor remuneracion

y que conlleve a tener mejor calidad de vida

Dar a conocer los resultados de esta investigacion a las instituciones académicas, y entes
municipales como la Alcaldia, Gobernacion e instituciones de salud, con el fin de que se
realicen intervenciones enfocadas en la atencion interdisciplinaria, adquirir conocimientos
para mejorar las intervenciones y programas educativos para mejorar la Calidad de vida y
promover el bienestar de los cuidadores; asi mismo continuar promoviendo proyectos que
garanticen la remuneracién econémica de los cuidadores lo cual se refleja en una mejor

calidad de vida.

Plantear a los entes gubernamentales los resultados de esta investigacion para que sean
socializados con los cuidadores del Municipio de Manizales con el fin de que se construyan
estrategias inclusivas para mejorar la calidad de vida, como oportunidades de participacion,

capacitacion, actividades de descanso y ocio.

Los resultados de esta investigacion entregan antecedentes importantes para investigaciones
futuras, en relacion con el apoyo, formacién e informacion que se requiere para mejorar la
calidad de vida y disminuir el nivel de sobrecarga de los cuidadores familiares de personas

con discapacidad.

Se recomienda a la comunidad académica, realizar investigaciones que incluyan analisis
multivariados de variables no estudiadas como las barreras presentes en el cuidador desde

la perspectiva del modelo biopsicosocial.
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11 ANEXOS

Anexo 1. Consentimiento informado.

GRUPO DE INVESTIGACION CUERPO MOVIMIENTO

INVESTIGACION: Sobrecarga de los cuidadores familiares de personas adultas con

discapacidad y su relacion con la calidad de vida, Manizales 2020

Ciudad y fecha:

Yo, una vez informado sobre los

propdsitos, objetivo, procedimiento de intervencion y evaluacion que se llevaran a cabo en
esta investigacion y los posibles riesgos que se puedan generar de ella, autorizo a a Ana
Maria Vasquez Lenis y Luz Maria Villada Betancurth, estudiantes de la Maestria de
Discapacidad de la Universidad Autonoma de Manizales, para la realizacion de los

siguientes procedimientos:
1) Encuesta sobre aspectos Sociodemograficos del participante

2) Entrevista para evaluacion de la Calidad de vida WHOQOL-BREF, que incluye 26
preguntas sobre calidad de vida global, salud general, salud fisica, salud psicologica,

relaciones interpersonales y ambiente

3) Entrevista para determinar el nivel de Sobrecarga escala de Zarit la cual incluye un total
de 7 preguntas, que pretenden establecer como se siente usted frente al cuidado de su

familiar
Adicionalmente se me informo que:

. Mi participacion en esta investigacion es completamente libre y voluntaria, estoy en

libertad de retirarme de ella en cualquier momento.
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. No recibiré beneficio personal de ninguna clase por la participacion en este proyecto
de investigacion. Sin embargo, se espera que los resultados obtenidos permitirdn mejorar

los procesos de evaluacion de los Cuidadores de personas con discapacidad

. Toda la informacion obtenida y los resultados de la investigacion seran tratados
confidencialmente. Esta informacion seré archivada en papel y medio electrénico. El
archivo del estudio se guardara en la Universidad Autdnoma de Manizales bajo la

responsabilidad de los investigadores.

. Puesto que toda la informacion en este proyecto de investigacion es llevada al
anonimato, los resultados personales no pueden estar disponibles para terceras personas
como empleadores, organizaciones gubernamentales, compafiias de seguros u otras
instituciones educativas. Esto también se aplica a mi cényuge, a otros miembros de mi

familia y a mis meédicos.

Hago constar que el presente documento ha sido leido y entendido por mi en su integridad

de manera libre y espontéanea.

Firma

Documento de identidad No. de Huella indice derecho:

Proyecto aprobado por el comité de Bioética de la UAM, segln consta en el acta No 103 de

2020 sesion virtual
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Anexo 2. Datos sociodemograficos del cuidador y la persona con discapacidad.

DATOS PERSONALES DEL CUIDADOR

Nombre: Apellidos:
Edad (en afios): 4. Sexo: No quiere Masculino Femenino
responder
Direccion: Barrio:
Afiliacion al 8. Estrato Estado civil Nivel méximo de escolaridad
sistema de salud | socioeconémico alcanzado
Soltero
Contributivo__ | 1. 4,
. Casado
Subsidiado____ 1.Primaria
2. 5 Separado
Régimen . 2.Secundaria
especial Union libre
3. 6 3.Técnico-tecnoldgico 4.Pregrado
Ninguno____ _ Viudo
5.Posgrado

Actualmente se | Si su respuesta

encuentra anterior es

laborando positiva, diga en
gue Actividad

Si_ 2. labora:

No

13. Qué tipo de contrato de trabajo tiene:

A termino fijo A término indefinido Sin contrato
Otro: Cuél:

14.Tiempo que lleva Cuidando a la
persona En meses:

15.Horas dedicadas al cuidado de la persona En horas:

b. DATOS SOBRE LA PERSONA CUIDADA

16.Nombre: 17.Apellidos:
18.Edad (en afios): 19. Sexo: Masculino Femenino
21. Barrio:
20. Direccion
23.Categoria de discapacidad
Fisica SI NO
22 Condicién de salud: Diagnostico Visual Sl NO
médico (trauma, enfermedad, lesion, Auditiva S| NO
disfuncion) Intelectual Sl NO
Psicosocial (Mental) Sl NO
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Sordoceguera Sl NO
Multiple Sl NO
24.La causa de su discapacidad fue:
Adquirida Congénita
25.¢Hace cuanto tiempo tiene la 26.;Usa ayudas externas? Si___ No
discapacidad? meses
Jcual?
0.Baston 1.Caminador 2.Sillade
ruedas
3.Silla pato 4.Muletas 5.Audifono
6.Implante coclear 7. Otro

27. Tipo de actividades que le asiste
a la persona con discapacidad

1. Higiene Personal

2.Vestido
3. Alimentacioén

4 .Deambulacion dentro de la casa

5.Deambulacion fuera de la casa

6.Ayuda en Actividades

instrumentales

9. Otro

28.Quien apoya al cuidado

1.Familia__
2.Pareja_
3.Hijos_

4. Amigos o vecinos__
5. Institucion

9.0tro__

Fuente: elaboracion propia.
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Anexo 3. Instrumento evaluacion calidad de vida WHOQOL-BREF.

PREGUNT e PUNTUACION —
A Muy mal Poco Bastante bien Muy bien
normal

¢Como
puntuaria su

1 calidad de ! 2 3 4 S
vida?
(;Cgan . ML.Jy Lo Bastante Muy
satisfecho insatisfec Poco . .

2 ) normal satisfecho satisfecho
esta con su ho
salud? 1 2 3 4 5

Las siguientes preguntas hac

Gltimas dos semanas

en referencia

a cuanto ha

experimentado ciertos hechos en las

Nada

Un poco

Lo

normal

Bastante

Extremadame
nte

¢Hasta qué
punto piensa
que el dolor
(fisico) le
impide hacer
lo que
necesita?

;Cuanto
necesita de
cualquier
tratamiento
médico para
funcionar en
su vida
diaria?

;Cuanto
disfruta de la
vida?

¢Hasta qué
punto siente
que su vida
tiene
sentido?

¢Cual es su
capacidad de
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concentracio
n?

¢Cuanta
seguridad
siente en su
vida diaria?

¢Cuan
saludable es
el ambiente
fisico a su
alrededor?

Las siguientes preguntas hac
hacer ciertas cosas en las Gltimas dos sem

en referencia

anas

a “cuan totalmente” usted experimenta o fue capaz de

Nada

Un poco

Moderad
0

Bastante

Totalmente

10

¢ Tiene
energia
suficiente
para su vida
diaria?

11

¢Es capaz de
aceptar su
apariencia
fisica?

12

;Tiene
suficiente
dinero para
cubrir sus
necesidades?

13

¢Qué
disponible
tiene la
informacién
gue necesita
en su vida
diaria?

14

¢Hasta qué
punto tiene
oportunidad
para realizar
actividades
de ocio?
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Nada

Un poco

Lo
normal

Bastante

Extremadame
nte

15

¢Es capaz de
desplazarse
de un lugar a
otro?

Las siguientes preguntas hac
aspectos de su vida en las Ultimas dos semanas

en referencia

a “cuan sati

sfecho o bien” se ha sentido

en varios

Nada

Poco

Lo
normal

Bastante
Satisfecho

Muy
Satisfecho

16

;Cuan
satisfecho
esta

17

¢Cuan
satisfecho
esta con su
habilidad
para realizar
sus
actividades
de lavida
diaria?

18

;Cuan
satisfecho
esta con su
capacidad de
trabajo?

19

;Cuan
satisfecho
esta de si
mismo?

20

¢Cuan
satisfecho
esta con sus
relaciones
personales?

21

¢Cuan
satisfecho
esta con su
vida sexual?

22

¢Cuan
satisfecho
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esta con el
apoyo que
obtiene de
sus amigos?

23

¢Cuan
satisfecho
esta de las
condiciones
del lugar
donde vive?

24

¢Cuan
satisfecho
esta con el
acceso que
tiene a los
servicios
sanitarios?

25

¢Cuan
satisfecho
esta con su
transporte?

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que Ud.
ciertos sentimientos en las ul

timas dos semanas?

¢Ha sentido o experimentado

Raramen | Mediana

Nunca
te -mente

Frecuenteme
nte

Siempre

26

¢Con que
frecuencia
tiene
sentimientos
negativos,
tales como
tristeza,
desesperanza
, ansiedad,
depresion?

Fuente: elaboracion propia.
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Anexo 4. Instrumento para medir Sobrecarga. Escala Zarit abreviada.

Casi ..
Item a Evaluar Nunca NUnCa A veces Frecuentemente | Casi siempre

1. ;Siente usted que a
causa del tiempo que
gasta con su familiar, ya
no tiene tiempo suficiente
para usted mismo?

2. ¢ Se siente estresado al
tener que cuidar de su
familiar y tener ademés
gue atender otras
responsabilidades?
(ejemplo: con su familia,
en el trabajo)

3. ¢Cree que la situacion
actual afecta a su relacién
con amigos y otros
miembros de su familia
de forma negativa?

4. ;Se siente agotado
cuando tiene que estar 1 2 3 4 5
con su familiar?

5. ¢Siente usted que su
salud se ha visto afectada

. 1 2 4
por tener que cuidar de su 3 >
familia?
6. ¢Siente que ha perdido
el control de su vida
desde que la enfermedad 1 9 3 4 5

/discapacidad de su
familiar se manifest6?

7. ¢En general se siente
muy sobrecargado al tener 1 2 3 4 5
gue cuidar de su familiar

Fuente: elaboracion propia.
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