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Resumen

Introduccion. Segun el Instituto Nacional de Estadistica e Informatica (INEI), en el afio 2017 existian en nuestro
pais tres millones de personas con discapacidad. De ellos, el 5% posee una importante limitacion funcional,
por lo que requieren de un cuidador; quien puede ver afectada su actividad fisica y emocional, e incluso
enfermar. Objetivo. Establecer la relacion entre el nivel de funcionalidad de la persona con discapacidad y
la carga de trabajo del cuidador. Métodos. Se incluyeron a 50 cuidadores y 50 personas con discapacidad,
en quienes se aplico el Test de Zarit y Zarit, para medir y clasificar la sobrecarga de trabajo del cuidador
en tres categorias: ausencia de sobrecarga, sobrecarga ligera y sobrecarga intensa; y la Escala Functional
Independence Measure (FIM), para evaluar el nivel de funcionalidad en la persona con discapacidad, en tres
categorias: dependencia completa, dependencia relativa e independencia funcional. Resultados. La mayoria
de cuidadores de las personas con discapacidad refirieron tener intensa carga de trabajo, que es mayor al
cuidar a personas con dependencia completa y menor al atender a personas con independencia funcional.
Sin embargo, no se encontré una asociacion estadisticamente significativa. Conclusién. Es frecuente que
los cuidadores con sobrecarga intensa estén a cargo de pacientes con dependencia completa o relativa,
en personas registradas en el Servicio de Atencién Integral para Personas con Discapacidad (SAIPD) del
Instituto Nacional de Bienestar Familiar (INABIF), durante el afio 2018. Futuros estudios con metodologias
cuantitativa y cualitativa podrian corroborar una posible relacion entre estas variables.

Palabras clave: Cuidadores; Carga de Trabajo; Personas con Discapacidad; Estrés Psicolégico (fuente:
DeCS BIREME).

Abstract

Introduction. According to the National Institute of Statistics and Informatics (INEI), in 2017 there were three
million people with disabilities in our country. Of these, 5% have a significant functional limitation, so they have
to require a caregiver; who can see affected his physical and emotional activity, and eventually, they get sick.
Objective. To establish the relationship between the burden of the caregiver and level of functionality of the
person with disabilities. Methods. 50 caregivers and 50 people with disabilities were included. The Functional
Independence Measure (FIM) is an accepted instrument for measuring disability, in three categories:
complete dependence, relative dependence and independence. The Zarit and Zarit Test measures the
burden of caregiver; classifying it into three categories: absence of burden, light burden and intense
burden. Results. The majority of caregivers of people with disabilities reported having an intense burden,
this being greater when caring for a person with complete dependence and lower when caring for a person
with functional independence. However, no statistically significant association was found. Conclusion. It is
common for caregivers with intense burden to be in charge of patients with complete or relative dependence,
in people registered in the Comprehensive Care Service for People with Disabilities (SAIPD) of the Instituto
Nacional de Bienestar Familiar (INABIF), during the year 2018. Future studies, with a better methodology,
could corroborate a possible relationship between these variables.

Keywords: Caregivers; Workload; Disabled Persons; Stress, Psychological (source: MeSH NLM).
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INTRODUCCION

En el Censo Nacional del afio 2017, se
reportd para el Perd un estimado de tres
millones de personas con discapacidad;
de los cuales, el 5% presentd una impor-
tante limitacion para moverse, ver, ofr,
entender y/o relacionarse con los demas
y comunicarse 2 aun presentando un
grado leve de discapacidad ©®. Ello genera
exclusion social y la necesidad de aten-
cién por un cuidador @

Adicionalmente, la Comision Economi-
ca para América Latina el Caribe (CEPAL)
posee estadisticas especificas sobre disca-
pacidad que permiten conocer y revertir
las barreras sociales que generan exclu-
sién social 9. Por ejemplo, esta infor-
macion indica que, en América Latina, las
limitaciones predominantes son las visua-
les y las de movilidad, seguidas por las de-
ficiencias en la audicién, en el habla, men-
talesy de destreza, y en menor medida las
discapacidades visual y motora ?. Por ello,
las politicas de atencién en personas con
discapacidad en América Latina incluyen
los componentes de visibilidad, inclusion
y participacion activa, lo que requiere que
estas personas maximicen sus habilidades
y potencialidades en lo posible, con ayuda
de un cuidador @9,

En este punto, y debido a la pérdida par-
cial o total de la capacidad funcional de las
personas con discapacidad %, |a atencion
a sus necesidades generalmente implica
un determinado nivel de carga de trabajo
en su cuidador ™, quien con frecuencia ve
afectada su actividad fisica y emocional, e
incluso podria enfermar 1213, Sin embar-
g0, en nuestro pais la evidencia sobre este
tema aun es limitada.

Por ende, el objetivo de esta investi-
gacion fue establecer la relacion entre el
nivel de funcionalidad de la persona con
discapacidad y la carga de trabajo del cui-
dador, en personas registradas en el Ser-
vicio de Atencidn Integral para Personas
con Discapacidad (SAIPD) del Instituto
Nacional de Bienestar Familiar (INABIF),
durante el afio 2018.

METODOS

Diseiio del estudio

Se realizé un estudio observacional,
descriptivo y transversal.
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Poblacion y muestra

De un total de 150 cuidadores y las
personas con discapacidad a su cuidado,
residentes en La Ensenada, Distrito de
Puente Piedra, Lima, registrados en el
SAIPD del INABIF ), se seleccionaron 50
cuidadores y 50 personas con discapaci-
dad a través de un muestreo no proba-
bilistico por conveniencia. El estudio se
realizé en el afio 2018.

Variables de estudio

Para la medicién de la variable “sobre-
carga del cuidador” se utilizé el Test de
Zarit y Zarit version 2009 %%, que mide
la carga de trabajo del cuidador a través
de 22 preguntas, tipo Likert, obteniéndo-
se puntajes entre 22 y 110 puntos, vy la
clasificacion siguiente: ausencia de so-
brecarga (< 46 puntos); sobrecarga ligera
(47 — 55 puntos), y, sobrecarga intensa (>
56 puntos).

Por otro lado, la variable de “nivel de
funcionalidad” en pacientes con discapa-
cidad, fue medida mediante la Functional
Independence Measure (FIM), en for-
ma similar a estudios anteriores “%. De
acuerdo al puntaje obtenido, esta escala
clasifica el nivel funcional en tres catego-
rias: dependencia completa (18-43 pun-
tos); dependencia relativa (44-99 pun-
tos); e independencia funciona (91-126
puntos).

La validez de contenido de estos ins-
trumentos de medicion se establecié con
el juicio de cuatro jueces expertos, exis-
tiendo consenso al 100% en la idoneidad
de ambos instrumentos, y manteniéndo-
se la version original. Adicionalmente, se
evalud la validez interna de ambas esca-
las Zarit y FIM, las cuales obtuvieron una
alta confiabilidad (alfa de Cronbach de
0,984 y 0,904, respectivamente).

Finalmente, las variables sociodemo-
graficas como edad, sexo, estado civil,
clasificacion socioecondmica, nivel de
instruccién, ocupacion y antecedentes de
enfermedad, se recolectaron en las per-
sonas incluidas en el estudio, mediante
una ficha de recoleccién de datos. En el
caso de las personas con discapacidad, la
ficha de recoleccién incluyo variables de

proteccién social como aseguramiento
de salud, inclusién en el registro nacional
del Consejo Nacional para la Integracion
de la Persona con Discapacidad (CONA-
DIS), o si recibe apoyo social, terapias de
rehabilitacion.

Analisis estadistico

Los datos fueron trasladados a una
base elaborada con ayuda del progra-
ma Microsoft Excel 2016 ®. Se utilizd
estadistica descriptiva para mostrar las
caracteristicas sociodemograficas de los
cuidadores y de las personas con disca-
pacidad, asi como las practicas utilizadas
en la atencidon de estas. Para establecer
la asociacién entre la carga del cuidador
y el nivel de funcionalidad de las perso-
nas con discapacidad, se utilizé la Prueba
exacta de Fisher. Para estas evaluaciones
y el analisis de la consistencia de los ins-
trumentos de medicidn, se utilizé el pro-
grama IBM SPSS Statistics for Windows,
Version 23.0 (IBM Corp. Released 2015
®). Se considerd estadisticamente signifi-
cativo un valor p<0,05.

Aspectos éticos

El estudio fue aprobado para su ejecu-
cién por el Comité de Etica de la Facultad
de Medicina de la Universidad Nacional
Mayor de San Marcos.

RESULTADOS

El 88% de los cuidadores fueron las
madres de las personas con discapaci-
dad; entre ellas, el 31,8% tuvo entre 50
y 59 afios, 38,6% de estado civil casada,
y 43,2% refirieron vivir en condicion de
pobreza extrema. El 61,4% de ellas cur-
so educacidon secundaria, dedicandose la
mayoria a su hogar (86,4%) (Tabla 1). Los
problemas de salud referidos con mayor
frecuencia por las cuidadoras fueron:
lumbalgia (25%), gonartrosis (22,7%) vy
tendinitis (13,6%).

Por otro lado, al describir la situacién
de las personas con discapacidad, se en-
contré que el 52% presentd discapacidad
severa, el 34% tuvo entre 7 y 12 afios
de edad, y el 52% fueron de sexo feme-
nino. Adicionalmente, el 54% del total
accedieron a algun tipo de educacién, ya
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y de salud, del cuidador de la persona con discapacidad.
La Ensenada, Puente Piedra. Lima, 2018.

Caracteristicas

Parentesco del cuidador

Madre (n=44)

Otro (n=6)

20-29 0(0,0) 2(33,3)

30-39 12 (27,3) 0(0,0)

Edad (afios) 40-49 12 (27,3) 0(0,0)
50-59 14 (31,8) 2(33,3)

260 6(13,6) 2(33,3)

Sexo Femenino 44 (100,0) 3(50,0)
Masculino 0(0,0) 3(50,0)

Soltero 1(2,3) 1(16,7)

Casado 17 (38,6) 3(50,0)

Estado civil Conviviente 14 (31,8) 0(0,0)
Separado 10 (22,7) 1(16,7)

Viudo 2(4,6) 1(16,7)

Pobre extremo 19 (43,2) 2(33,3)

Clasificacién socioecondémica Pobre 13 (29,5) 3(50,0)
No pobre 12 (27,3) 1(16,7)

Primaria incompleta 7 (15,9) 0(0,0)

Primaria completa 3(6,8) 3(50,0)

Nivel de instruccion Secundaria incompleta 13 (29,5) 2 (33,3)
Secundaria completa 14 (31,8) 1(16,7)

Superior incompleta 5(11,4) 0(0,0)

Superior completa 2 (4,6) 0(0,0)

Hogar 38 (86,4) 3(50,0)

Ocupacién Dependiente 3(6,8) 0(0,0)
Independiente 3(6,8) 3(50,0)

Gonartrosis 10 (22,7) 0(0,0)

Lumbalgia 11 (25,0) 0(0,0)

Tendinitis 6(13,7) 1(16,7)

Antecedentes de enfermedad Lumboartrosis 46,1 1016.7)
Hipertension Arterial 2 (4,6) 2 (33,3)

Cervicalgia 3(6,8) 0(0,0)

Gastritis 3(6,8) 0(0,0)

Otros 5(11,4) 2(33,3)

sea basica regular (EBR), basica especial
(EBE), o técnico productivo (ETPRO); sin
embargo, sélo el 6% tuvo empleo vy el
80% no trabajaba por estar estudiando o
por tener limitada participacion en acti-
vidades de la vida diaria. El 74% estuvo
inscrito en el Seguro Integral de Salud
(SIS) y el 86% se encuentraba inscrito en
CONADIS. Sin embargo, el 90% no recibia
ningun tipo de apoyo social; mientras

gue el 60% no accedia a terapias de reha-
bilitacidn (Tabla 2).

La totalidad de las madres que fueron
cuidadoras de sus hijos con discapacidad,
manifestaron tener este rol desde que
fue establecido el diagndstico médico,
aunque el 32% refirid compartir el cui-
dado con otra persona. El 40,9% de ellas
cumplieron el rol de cuidadoras por un
tiempo entre 7 y 12 afios. Por otro lado,

el 38,6% dedicaron entre 7y 12 horas del
dfa a su labor de cuidado, y el 90,9% de
las madres refirid no tener capacitacion
para brindar los cuidados correspondien-
tes a sus hijos (Tabla 3).

El 58% de cuidadores de las personas
con discapacidad, refirieron tener una
carga intensa de trabajo. Al relacionar la
carga de trabajo con el nivel de funcio-
nalidad, se observo que el 24% de cuida-
dores presentd carga intensa de trabajo
cuando cuidaron a personas con depen-
dencia completa; mientras que la carga
intensa de trabajo de los cuidadores fue
menor (12%) cuando atendieron a perso-
nas con independencia funcional (Tabla
4). Sin embargo, no se encontrd una aso-
ciacién estadisticamente significativa en-
tre la carga de trabajo en los cuidadores
y el nivel de dependencia de las personas
con discapacidad que son cuidadas por
ellos (p=0,137).

DISCUSION

Las caracteristicas sociodemograficas
de los cuidadores de las personas con
discapacidad fueron similares a las encon-
tradas en otros estudios, como en los de
Barreto (2015) 47, Bello Pineda (2014) “®y
Villano Lépez (2016) 9, que indicaron que
la mayoria de cuidadores fueron mujeres,
entre 50 y 59 afios, predominantemente
las madres de aquellos y que vivian junto
a sus hijos con discapacidad. En algunos
estudios, esta figura se denomina “cui-
dador informal” y es bastante comun en
personas con enfermedades crdnicas,
y en bajos niveles socioecondmicos 0.
Por otro lado, un estudio determind que
el 43,2% de los cuidadores estuvieron en
situacién de pobreza extrema, compartida
con su familiar con discapacidad, y que el
90% no recibié apoyo alguno del Estado,
con programas sociales o de organismos
no gubernamentales @Y.

Por otro lado, un estudio realizado por
la Organizacion Panamericana de la Salud
y el Instituto Salvadorefio de Rehabilita-
cién refiere que sélo el 40% de personas
con discapacidad tenia acceso a tera-
pias de rehabilitacion ??; mientras que
Hurtado y Agudelo (2014) encontraron
una tasa de no escolarizacion del 8% en
personas con discapacidad en Colombia,

An Fac med. 2019;80(4):451-6 | 453




Carga de trabajo del cuidador segun el nivel de funcionalidad de la persona con discapacidad en un distrito de Lima

Rocio del Pilar Asencios-Ortiz & Héctor Pereyra-Zaldivar

Tabla 2. Caracteristicas sociodemogréficas y de proteccion social de las personas con
discapacidad. La Ensenada, Puente Piedra. Lima, 2018.

Nivel de discapacidad

- _ Moderado Severo
Caracteristicas Leve (n=7) (n=17) (n=26)
n (%) n (%) n (%)
<6 0(0,0) 1(59) 1(3,8) 2(4,0)
7-12 3(42,9) 3(17,7) 11 (42,3) 17 (34,0)
- 13-19 2(28,6) 5(29,4) 4(15,4) 11(22,0)
Edad (afios)
20-29 2(28,6) 3(17,7) 3(11,5) 8(16,0)
30-39 0(0,0) 4(23,5) 5(19,2) 9(18,0)
>40 0(0,0) 1(59) 2(7,7) 3 (6,0)
s Femenino 2(28,6) 9(52,9) 15(57,7) 26 (52,0)
exo
Masculino 5(71,4) 8(47,1) 11(423)  24(480)
Si 6(85,7) 10(58,8) 11(42,3) 27 (54,0)
Educacion No 1(14,3) 5(29,4) 8(30,8) 14(28,0)
No corresponde 0(0,0) 2(11,8) 7(26,9) 9(18,0)
Empleado 1(14,3) 0(0,0) 2(7,7) 3(6,0)
Ocupacién Desempleado 1(14,3) 5(29,4) 1(3,8) 7(14,0)
No corresponde 5(71,4) 12 (70,6) 23(88,5) 40 (80,0)
) SIS 2(28,6) 15(88,2) 20(76,9) 37(74,0)
Aseguramiento de Salud
EsSalud 5(71,4) 2(11,8) 6(23,1) 13 (26,0)
Registro Nacional Si 6(85,7) 14 (82,3) 23(88,5) 43 (86,0)
CONADIS No 1(14,3) 3(17,7) 3(11,5) 7(14,0)
) ) Si 0(0,0) 2(11,8) 3(11,5) 5(10,0)
Recibe apoyo social
No 7(100,0) 15(88,2) 23(88,5) 45(90,0)
. L Si 1(14,3) 6(35,3) 13(50,0) 20 (40,0)
Terapias de rehabilitacion
No 6(85,7) 11(64,7) 13(50,0) 30(60,0)

evidenciandose que sélo el 0,8% pudo
acceder a una educacion especial, lo que
muestra una situacién de inaccesibilidad

y exclusién social ?®. Adicionalmente, la
Encuesta Nacional Especializada sobre
Discapacidad (2012) indicaba dentro de

Tabla 3. Practicas de cuidado a la persona con discapacidad.

La Ensenada, Puente Piedra. Lima, 2018.

Caracteristicas

Parentesco del cuidador
Madre (n=44) Otros (n=6)

454

n (%)
X . . L Si 44 (100,0) 4(66,7)
Cuida desde el diagndstico médico
No 0(0,0) 2(33,3)
) ) . Si 32(32,7) 5(83,3)
Comparte el cuidado de la persona con discapacidad
No 12 (27,3) 1(16,7)
0-6 6(13,6) 2(33,3)
7-12 18 (40,9) 2(33,3)
] ) B 13-18 6 (13,6) 0(0,0)
Rango de tiempo cuidando (afios)
19-24 5(11,4) 1(16,7)
25-30 3(6,8) 0(0,0)
31-36 6(13,6) 1(16,7)
0-6 7 (15,9) 3(50,0)
, ) 7-12 17 (38,6) 2(33,3)
Rango de horas cuidando al dia
13-23 15 (34,1) 1(16,7)
24 5(11,4) 0(0,0)
. - St 4(9,1) 1(16,7)
Recibio preparacion
No 40(90,9) 5(83,3)

An Fac med. 2019;80(4):451-6

las caracteristicas demogréficas de la po-
blaciéon con discapacidad, que el 41,3%
de la poblacion tuvo 15 a 64 afios y el
52,1% pertenecia al sexo femenino @4,
resultados similares a los encontrados en
el presente trabajo.

La mayoria de cuidadores de las per-
sonas con discapacidad (58%) refirieron
tener carga intensa de trabajo. Los resul-
tados indican que la carga de trabajo de
estos cuidadores es mayor cuando cui-
dan a personas con dependencia com-
pleta (24%); vy, por el contrario, la carga
de trabajo es menor cuando atienden a
personas con independencia funcional
(12%). En este sentido, estudios sobre
el tema sélo han considerado una de las
dos variables incluidas en este estudio:
carga de trabajo del cuidador o nivel fun-
cional de la persona con discapacidad, sin
asociarlas, como en los trabajos de: Urbi-
nay Zapata (2017) ®) Villamar (2014) %9,
Rodriguez y Landeros (2014) ?7), y Salazar
Ganchala (2013) ?®. En tanto que Men-
doza Suarez (2015) ), si logré asociar
ambas variables, al estudiar el nivel de
sobrecarga de trabajo en los familiares
que cuidaban a las personas con enfer-
medad neuroldgica crénica, encontran-
do que el 72,1% presentaba un nivel de
sobrecarga intensa, y mostrando relacion
directa entre el nivel de dependencia del
paciente y el grado de sobrecarga de tra-
bajo en los cuidadores. En forma similar,
Gonzales y Rojas (2014), si encontro una
asociacion estadisticamente significativa
entre el nivel de sobrecarga del cuidador
y el grado de dependencia en el paciente
con discapacidad, situacién que no fue
encontrada en nuestro estudio ©%.

Una limitacién del presente estudio
es su caracter exploratorio, por lo que la
muestra es reducida; asi, los resultados
obtenidos no pueden ser extrapolables a
la poblacién general. Esta situacién pue-
de explicar la no asociacién encontrada
entre las variables de estudio; no obstan-
te, la informacién obtenida es semejante
a la de otros estudios, lo que podria re-
forzar los supuestos y los objetivos plan-
teados.

Asimismo, al evidenciar que los pro-
gramas educativos y de apoyo social no
cubren a la mayoria de estas personas,
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Tabla 4. Carga de trabajo del cuidador y nivel de funcionalidad de la persona con discapacidad. La
Ensenada. Puente Piedra. Lima, 2018.

Nivel de funcionalidad  Ausencia sobrecarga

Sobrecarga ligera

Carga de trabajo del cuidador

Sobrecarga intensa

Dependencia completa 0(0,0) 5(10,0) 12 (24,0)
Dependencia relativa 1(2,0) 5(10,0) 11(22,0)
Independencia 4(8,0) 6(12,0) 6(12,0)
Total 5(10,0) 16 (32,0) 29(58,0)

se refuerza la necesidad del cumplimien-
to de las politicas y las intervenciones
de los programas sociales, para reducir
brechas de inequidad aun existentes. Se
recomienda realizar estudios cuantitati-
vos y cualitativos en otras zonas de Lima
y de Provincias, considerando otras va-
riables como: el grado de discapacidad,
las practicas de cuidado, la relacion entre
las dreas de independencia funcional y la
carga de trabajo, entre otros, aplicando el
enfoque de derechos en las personas con
discapacidad 19,

Finalmente, se concluye que si bien
no se encontrd una relacién estadistica-
mente significativa entre el nivel de de-
pendencia funcional y la sobrecarga del
cuidador, es frecuente que los cuidado-
res con sobrecarga intensa se encarguen
de pacientes con dependencia completa
o relativa, en personas registradas en el
SAIPD del INABIF, durante el afio 2018.
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