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Resumen

La paralisis cerebral es un trastorno neurolégico permanente que afecta el movimiento, la
coordinacion, y suele acompafiarse de dificultades cognitivas y sensoriales, lo cual dificulta
la autonomia del paciente. Esta condicidn requiere del apoyo constante y en muchos casos
permanente de un cuidador. Se considera como cuidador primario informal al individuo, que
brinda atencion no remunerada y continua a una persona en condicion de discapacidad. El
objetivo del estudio fue evaluar la sobrecarga percibida por los cuidadores primarios
informales de usuarios con pardlisis cerebral en el Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay
(IPCA) durante el periodo junio 2025 - febrero 2026. La presente investigacién conté con un
enfoque cuantitativo de disefio no experimental y un alcance descriptivo con corte transversal.
Se cont6 con una poblacién de 45 cuidadores. Para la recoleccion de datos se aplico la Escala
de Sobrecarga del Cuidador de Zarit con una ficha sociodemogréfica. Los resultados
evidenciaron que el 62,2 % presentaron sobrecarga y solo el 37,8 % no mostré sobrecarga.
Las mujeres concentraron los niveles mas altos, y factores como menor nivel educativo,
percepcion de ingresos insuficientes, jornadas prolongadas de cuidado, falta de descanso
adecuado y dependencia total del paciente se asociaron a porcentajes mas elevados de
sobrecarga. En conclusion, la sobrecarga en los cuidadores del IPCA se configura como un
fendmeno frecuente y multifactorial, influido por caracteristicas personales, condiciones del
entorno y demandas del cuidado, lo que resalta la necesidad de fortalecer estrategias de

apoyo institucional y promover investigaciones que profundicen en su bienestar.

Palabras clave del autor: discapacidad neuroldgica, cuidado informal, carga cuidador,

dependencia funcional, apoyo institucional
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Abstract

Cerebral palsy is a permanent neurological disorder that affects movement and coordination
and is often accompanied by cognitive and sensory difficulties, which hinder the patient's
autonomy. This condition requires constant and, in many cases, permanent support from a
caregiver. An informal primary caregiver is considered to be an individual who provides unpaid
and continuous care to a person with a disability. The objective of the study was to evaluate
the perceived burden on informal primary caregivers of users with cerebral palsy at the Azuay
Cerebral Palsy Institute (IPCA) during the period June 2025 - February 2026. This research
used a quantitative, non-experimental design with a descriptive, cross-sectional scope. The
population consisted of 45 caregivers. Data were collected using the Zarit Caregiver Burden
Scale with a sociodemographic form. The results showed that 62.2% were overburdened and
only 37.8% were not. Women had the highest levels, and factors such as lower educational
attainment, perception of insufficient income, long hours of care, lack of adequate rest, and
total dependence on the patient were associated with higher percentages of overload. In
conclusion, caregiver burden among IPCA caregivers is a frequent and multifactorial
phenomenon, influenced by personal characteristics, environmental conditions, and
caregiving demands, highlighting the need to strengthen institutional support strategies and

promote research that delves deeper into their well-being.

Author Keywords: neurological disability, informal care, caregiver burden, functional

dependence, institutional support
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Fundamentacion tedrica
Se puede definir como paralisis cerebral al conjunto de trastornos neurologicos que afectan,
de manera principal, el desarrollo del movimiento y la postura. Es caracterizada
principalmente por ser una condicion no progresiva, lo que quiere decir que la lesiéon cerebral
gue la provoca no empeora con el tiempo; sin embargo, solamente la manera de manifestarse
clinicamente puede tener cambios a lo largo del tiempo y de la vida del individuo. Esta
condicién se da a partir de lesiones o malformaciones cerebrales originadas antes, durante o
un poco después del parto, cuando el cerebro aun esta inmaduro (Malagon Valdez, 2007). El
mismo siempre involucra un déficit motor y en algunos casos, puede venir acompafiado de
otros sintomas de disfuncion cerebral como discapacidad intelectual, trastornos del lenguaje,

epilepsia y trastornos sensoriales (Pelaez-Cantero et al., 2021).

Existen diferentes maneras de clasificacién de esta discapacidad. La mas frecuente es la
paralisis cerebral espastica, caracterizada principalmente por rigidez muscular anormal y
aumento del tono. Segun las partes del cuerpo que se ven afectadas por la alteracién del
movimiento y del tono muscular se clasifica en, hemiplejia (un lado del cuerpo), diplejia
(principalmente las piernas), cuadriplejia (las cuatro extremidades) o hemiplejia doble
(compromiso global, con mayor afectacion a un lado) (Vazquez Vela & Vidal Ruiz, 2014).
Otros tipos incluyen la discinética, donde predominan movimientos involuntarios; la atéxica,
gue se manifiesta con problemas de equilibrio y coordinacion; y la mixta, que combina

caracteristicas de diferentes tipos (Kleinsteuber S4a et al., 2014; Malagon Valdez, 2007).

De igual manera, dentro de otra clasificacion que se basa en la funcionalidad del paciente, se
emplea el Sistema de Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa (GMFCS) que contempla
cinco niveles: desde el Nivel | en el que el nifio camina sin limitaciones ni apoyo, hasta el
Nivel V donde se requiere asistencia total para la movilidad (Vazquez Vela & Vidal Ruiz,
2014). Finalmente, existe una clasificacion por grado de severidad funcional, dividiéndose en
tres niveles, leve, moderada y severa. Esta variedad de clasificaciones permite una mejor
comprension de la condiciéon y facilita la planificacion de tratamientos adecuados y
personalizados para cada caso (Kleinsteuber et al., 2014).

Debido a todas las implicaciones de este diagnostico, la pardlisis cerebral (PC), es
considerada un problema de salud publica a nivel mundial y se considera la primera causa
de discapacidad motora en la infancia. Se estima que tiene una incidencia de entre 2 y 2,5
casos por cada 1.000 nacidos vivos, sin embargo estas cifras pueden variar dependiendo de
los factores sociales y econdmicos de la region donde se encuentren (Kleinsteuber et al.,

2014, Vazquez Vela & Vidal Ruiz, 2014). Ademas, esta condicién no solo se queda en un
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cuadro clinico, sino que trae consigo mdultiples manifestaciones, que abarcan desde

trastornos del movimiento hasta alteraciones en el lenguaje (Aguilera-Albesa et al., 2023).

Entre los trastornos neuroldgicos mas frecuentes asociados a la PC esté la epilepsia, la cual
se encuentra presente entre el 35 — 62 % de los casos (Malagon Valdez, 2007). Ademas se
observan diferentes trastornos del movimiento, sin embargo su prevalencia no esta
claramente establecida, dichos trastornos son mas frecuentes en las formas discinética y
espastica de la paralisis cerebral, y entre los mas comunes se encuentran: la distonia,
caracterizada por contracciones musculares involuntarias y sostenidas; la hipertonia o
hipotonia; la espasticidad; los movimientos involuntarios; y la ataxia, que se manifiesta como

problemas de coordinacion (Peldez-Cantero et al., 2021; Kleinsteuber Saa et al., 2014).

Por otro lado, una de las comorbilidades que se presenta con mas frecuencia en esta
condicion es la discapacidad intelectual, la cual afecta aproximadamente entre el 40 % vy el
70 % de los nifios diagnosticados. Asimismo, aproximadamente el 40 % presenta disartria,
un trastorno del habla que implica alteraciones en la articulacion (Pelaez-Cantero et al., 2021).
Debido a el nimero de afecciones que presenta la PC la expectativa de vida de estos
pacientes varia ampliamente, mientras algunos presentan una esperanza de vida limitada,
otros pueden vivir como una persona sin esta condicién. La morbilidad y la mortalidad estan
estrechamente relacionadas con la gravedad del cuadro clinico y las complicaciones médicas

asociadas (Malagon Valdez, 2007).

De este modo, es indispensable que los pacientes con paralisis cerebral precisen apoyos
especificos y adaptados a sus necesidades, para de esta manera facilitar su participacion
plena en las actividades cotidianas y mejorar, en lo posible, su calidad de vida (Quintero et
al., 2024). Estos apoyos pueden ser de diferentes tipos y van desde el uso de tecnologia para
asistencia, como dispositivos de movilidad o comunicacién, hasta adecuaciones en el entorno
fisico como rampas y sefalizaciones accesibles. Ademas, también incluyen servicios de
rehabilitacion y acompafiamiento especializado por parte de profesionales capacitados
(Thompson et al., 2010). Proveer de estos recursos de manera adecuada, no solo reduce las
limitaciones personales, sino que también contribuye a superar los obstaculos del entorno, lo
gue permite a las personas con discapacidad desarrollar sus habilidades y alcanzar metas
(Vilches Vargas & Garcés Estrada, 2021).

En este sentido, la teoria ecoldgica de Bronfenbrenner resulta especialmente atil para
comprender como los diferentes contextos en los que una persona se desenvuelve influyen
en su desarrollo y bienestar. Este enfoque plantea que el individuo no puede ser comprendido

de forma aislada, sino en interaccion con los sistemas que lo rodean. Cada uno de estos
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sistemas puede ejercer una influencia positiva o negativa sobre la persona, sin embargo
cuando los mismos no ofrecen los apoyos necesarios se produce un desajuste ecoldgico, una
desconexion entre las necesidades del individuo y las condiciones del entorno
(Bronfenbrenner, 1994). Este desajuste puede tener consecuencias importantes en el
bienestar de la persona, generando altos niveles de sobrecarga o estrés crénico. En contextos
de cuidado, como el acompafiamiento a personas con discapacidad, esto puede generar

sobrecarga. (Alvarez Gallego & Fernandez Rios, 1991).

Es por esta razon que, implementar estrategias inclusivas y sensibilizar a la sociedad resulta
fundamental para garantizar un bienestar integral de las personas que padecen esta
condicién, ademas se promueve su integracion en todos los ambitos de la vida. La inclusién
no debe entenderse Unicamente como la adaptacién al entorno, sino como una
transformacion de la sociedad que permita reconocer y valorar la diversidad humana (Vilches
Vargas & Garcés Estrada, 2021; Quintero et al., 2024). Por esta razon, resulta tan importante
promocionar una sociedad inclusiva para beneficio tanto de las personas con discapacidad,

como el enriquecimiento de la diversidad.

Debido a las barreras anteriormente mencionadas la PC tiene repercusiones en la vida del
nifio, sin embargo es importante mencionar que las mismas también alteran, en menor o
mayor medida, la vida familiar dependiendo del grado de dependencia y las necesidades
especificas del menor (). Ademas, la presencia de un hijo con PC supone una quiebra en el
proyecto vital compartido por la familia, ya que no solo implica un reajuste en las expectativas
y planes futuros, sino que también introduce desafios constantes relacionados con la
adaptacion a nuevas realidades, la reorganizacion de roles familiares y la gestion de

demandas en distintos ambitos de la vida cotidiana (Madrigal Mufioz, 2007).

El sistema familiar presenta una serie de sentimientos asociados al diagnostico de la PC, los
cuales van desde ansiedad o incertidumbre, hasta en los peores casos rechazo. Sin embargo,
es después de la aceptacién, cuando la familia debe adaptar las costumbres y tradiciones a
las necesidades del nifio; asi, si éste tiene grandes necesidades de atencion y cuidados,
precisard de una persona que le dedique buena parte de su tiempo (Diaz Morales et al.,
2020). Hoy en dia este rol de cuidado lo asumen, en muchos casos, de manera igualitaria
ambos padres; sin embargo es importante destacar que aun se considera que la madre es

guien se hace cargo en mayor medida de estas necesidades (Madrigal Mufoz, 2007).

Es entonces cuando cobra relevancia el concepto de “cuidador’. En términos generales, el
cuidador se define como aquel individuo que asiste a alguien que presenta alguna

discapacidad o cualquier condicion que limite su capacidad de desenvolverse con normalidad
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en su vida diaria o en su entorno (Florez et al., 1997, como se cita en Rivas Herrera & Ostiguin
Meléndez, 2011). Dicho rol puede ser desempefiado por una persona especializada, sin
embargo en la mayoria de casos recae sobre un miembro del nicleo familiar, quien asume
de manera total la responsabilidad del paciente y se encarga de ayudarlo en todas las
actividades sin recibir ninguna retribucion econémica ni capacitacion previa, este vendria a
ser el cuidador primario informal (CPI) (Diaz Morales et al., 2020; Rivas Herrera & Ostiguin
Meléndez, 2011).

La labor que realiza el cuidador en el contexto de la PC y otras condiciones que generen
dependencia es extensa y demandante. En muchas ocasiones llegan a realizarse en jornadas
de hasta 12 horas o0 mas al dia (Purpura et al., 2021). Esta situacion se ha estudiado en
diversos contextos. Un estudio realizado en Colombia, revelé que la mayoria de los
cuidadores de personas con discapacidad cognitiva son mujeres mayores de 35 afos, con al
menos un titulo de bachillerato y una pareja estable. Ademas, muchos de estos cuidadores,
pertenecen a estratos socioecondémicos bajos, y realizan esta actividad por mas de 8 horas
al dia, lo que agrava las dificultades asociadas al cuidado intensivo y prolongado (Rodriguez-
Albafil & Quemba-Mesa, 2018).

Asi mismo, las responsabilidades que asume un cuidador primario informal son extensas y
muy demandantes, debido a que implica atender necesidades fisicas como emocionales de
la persona con paralisis cerebral. Entre las actividades mas frecuentes se encuentran brindar
compaifiia, asistir en la higiene personal, transportar al paciente, asi como llevarlo a citas
médicas, administrar medicamentos y realizar tramites normativos (Islas Salas et al., 2006).
En muchos casos, los cuidadores no solo se encargan de una tarea especifica, sino que
asumen multiples responsabilidades de forma simultanea. Estas labores, ya sean
combinadas o especificas, reflejan la complejidad que implica el cuidado (Purpura et al.,
2021).

Sin embargo, a pesar de la complejidad y las mdltiples responsabilidades que implica el rol
del cuidador, la mayoria de quienes desempefian esta labor afirma no contar con la
informacion necesaria para hacerlo de manera adecuada. Muchos expresan que desconocen
aspectos fundamentales sobre la enfermedad de la persona a su cargo, asi como el tipo de
cuidados especificos que requiere, lo que limita su capacidad para brindar una atencién
efectiva (Zabalegui Yarnoz et al., 2004). Ademas, un nimero significativo de cuidadores
sefiala no haber recibido educacién basica, o a su vez no haber terminado el bachillerato. Lo
cual no solo afecta la calidad del cuidado brindado, sino que también incrementa el riesgo de
sobrecarga fisica, emocional y social en quienes lo ejercen, debido a la falta de recursos y

estrategias de afrontamiento (Islas Salas et al., 2006).
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De igual manera este rol presenta retos, los cuales en muchos casos no se visibilizan. Dentro
de estos, se destaca el nivel de carga tanto fisica como emocional del CPI la cual viene
acompafiada de ansiedad, depresion y el sindrome de desgaste o “burnout’, que estan
especialmente presentes en mujeres cuidadoras debido a, que en su mayoria son ellas
guienes desempefian este papel (Purpura et al., 2021). Factores como el nivel de apoyo social
y las estrategias de afrontamiento adoptadas por ellas influyen significativamente en el nivel
de estrés presente (Bello Carrasco et al., 2019). Investigaciones como las de Zabalegui
Yarnoz et al. (2004) han demostrado que el fortalecimiento de redes de apoyo y el desarrollo
de herramientas para afrontar el estrés pueden ayudar a reducir los efectos negativos del

cuidado y mejorar el bienestar de quienes asumen esta responsabilidad.

Entre los efectos més significativos derivados de estos retos estan la sobrecarga del cuidador
primario informal, el cual hace referencia a la percepcion que tiene el mismo respecto a los
factores estresantes que se vinculan con su labor y el impacto que estos generan en su vida.
Este concepto abarca tanto los estresores directos, los cuales se derivan de la atencion diaria,
como aquellos secundarios o indirectos que se dan como consecuencia de asumir esta
responsabilidad de manera constante (Calva-Cumbicus et al., 2024). Ademas, se distingue
entre la sobrecarga objetiva, la cual hace referencia al tiempo y esfuerzo invertidos en el
cuidado, y la sobrecarga subjetiva, que a su vez incluye el impacto emocional y psicoldgico
de esta labor, reflejando el agotamiento y las dificultades percibidas para hacer frente a la

situacion (Jofré Aravena & Sanhueza Alvarado, 2010).

Consecuentemente, la sobrecarga que experimentan los cuidadores influye de manera
significativa en diferentes ambitos de su vida, siendo el bienestar psicolégico uno de los més
afectados. Esto puede entenderse desde dos enfoques principales: el hedonista, que valora
las experiencias placenteras por encima de las displacenteras, y el eudaiménico, que
considera el bienestar como un estado de funcionamiento éptimo que promueve el
crecimiento personal (Rivas Herrera & Ostiguin Melendez, 2011; Torres-Avedeafio et al.,
2017). Para los cuidadores de nifios con discapacidad, mantener un buen nivel de bienestar
psicolégico es fundamental, debido a que fortalece sus habilidades y competencias, lo que
influye de manera positiva en el desarrollo y comportamiento de la persona con discapacidad
(Calva-Cumbicus et al., 2024).

Por otro lado, niveles bajos de bienestar psicolégico pueden generar sentimientos de
incertidumbre, frustracién y agotamiento, afectando negativamente el desempefio y la
relacion con la persona a la que se cuida (Navarrete Llamuca & Taipe Berronez, 2023). Se
ha demostrado que muchos cuidadores enfrentan aislamiento social, falta de apoyo y una

carga emocional considerable, lo que contribuye al deterioro de su salud mental y calidad de
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vida. Estas dificultades resaltan la importancia de proporcionar apoyo social, emocional y
recursos adecuados a los cuidadores, con el fin de mitigar los efectos negativos de la

sobrecarga y mejorar su bienestar general (Calva-Cumbicus et al., 2024).

Ademas, la sobrecarga del cuidador no solo afecta su bienestar emocional, también tiene un
gran impacto en su vida social y financiera. Frecuentemente se interrumpe su estilo de vida
habitual debido a las demandas que conlleva el cuidado de una persona con discapacidad.
Ademas, los gastos relacionados con el cuidado aumentan considerablemente, generando
dificultades econdémicas que agravan su situacién (Bello Carrasco et al.,, 2019). Los
cuidadores enfrentan costos adicionales como la compra de equipos médicos, medicamentos
y servicios especializados. También, al dedicar tanto tiempo a las tareas de cuidado, la
productividad en su trabajo se ve disminuida, que se deriva en pérdidas econémicas debido
a la reduccion de horas laborales o a la renuncia al empleo. Esto subraya la urgencia de
visibilizar el trabajo no remunerado del cuidado como una dimensién econémica y no solo

afectiva (Restrepo et al., 2023).

Por otro lado, la sobrecarga en los cuidadores, afecta significativamente el control sobre sus
propias vidas. Este fendmeno se manifiesta cuando las demandas fisicas y emocionales del
cuidado diario superan los recursos personales del cuidador, lo cual genera alteraciones en
la salud fisica y mental (Restrepo et al., 2023; Rodriguez-Albafiil & Quemba-Mesa, 2018).
Segun la Teoria del Estrés y Afrontamiento de Lazarus y Folkman, el grado de sobrecarga
gue experimenta una persona no depende Unicamente de las demandas objetivas del
entorno, sino también de como las interpreta (evaluacion primaria) y de los recursos con los
gue cuenta para enfrentarlas (evaluacién secundaria). Asi, un cuidador puede sentirse
emaocionalmente desbordado no solo por la cantidad de tareas, sino por percibir que no tiene

control o apoyo suficiente para cumplir con ellas (Vazquez et al., 2003).

Estos efectos negativos no ocurren de manera aislada, sino que estan influenciados por una
serie de factores individuales, familiares, sociales y del propio paciente que inciden
directamente en la vivencia del cuidado. Entre los factores que mas contribuyen a la
sobrecarga se encuentran factores personales, asi como la extensa cantidad de horas
dedicadas al cuidado cada dia. Del mismo modo, se ha evidenciado que una mala calidad del
suefio esta relacionada con una sobrecarga mayor (Pifieiro et al., 2017; Ruangritchankul, &
Pramotesiri, 2021 Simoén et al., 2019). Muchas veces, esta labor recae Unicamente en una
persona, quien asume el rol de cuidador completo y durante toda la semana, lo que
incrementa notablemente el desgaste fisico y emocional. (Bolafios-Roldan, 2022; Torres-
Avedeanio et al., 2017).
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Ademas, esta sobrecarga también esta relacionada de manera significativa con las
actividades que realiza el cuidador aparte de su rol, las cuales pueden afectar profundamente
su bienestar y calidad de vida (Avila Auquilla & Crespo Mora, 2019). A esto se suma que, en
la gran mayoria de los casos, el cuidado se realiza sin recibir ninglin tipo de retribucion
econdmica, lo que refleja una situacion de vulnerabilidad. Si bien algunos cuidadores han
accedido a ciertos espacios de capacitacion sobre como brindar atencion adecuada, este
apoyo formativo no siempre es suficiente frente a las multiples demandas que implica el rol
(Toapanta & Abril-, 2022).

A pesar de los distintos factores que contribuyen a la sobrecarga, uno de los elementos que
ha demostrado tener un impacto mas significativo es el tiempo diario dedicado al cuidado. Se
ha observado que aquellos que asumen esta responsabilidad las 24 horas del dia tienen un
riesgo significativamente mayor de experimentar niveles elevados de sobrecarga, en
comparacién con quienes cuentan con mas espacios de descanso 0 con apoyo para compartir
las tareas (Moscoso Moscoso & Matovelle Bustos, 2023; Toapanta & Abril-, 2022; Torres-
Avedeaiio et al., 2017). Mientras que otro factor, que lamentablemente no ha sido lo
suficientemente visibilizado, es el espacio fisico donde la familia reside, ya que al no contar
con un espacio fisico adecuado, y por ende requerir de mas esfuerzo para movilizar al

paciente dentro del hogar, la sobrecarga suele ser mayor (Yang et al., 2021).

De esta manera, la presencia prolongada de estos factores no solo incrementa la carga del
cuidador, sino que también puede generar efectos adversos a nivel fisico, emocional y
relacional, afectando a ambos integrantes del vinculo de cuidado (Navarrete Llamuca & Taipe
Berronez, 2023). Se ha destacado que la sobrecarga puede generar fatiga, dolor corporal y
una percepcion general de deterioro en la salud, limitando la capacidad del cuidador para
atender sus propias necesidades. Ademas, la presion constante afecta la vitalidad y el
bienestar general, reduciendo su capacidad para disfrutar de actividades personales o

mantener un equilibrio saludable entre el cuidado y la vida personal (Restrepo et al., 2023).

Ademas, se evidenci6 que la pandemia de COVID-19 también increment6 estas dificultades,
intensificando el aislamiento social y limitando el acceso a redes de apoyo externas, lo que
incrementd la sensacién de soledad y sobrecarga, y redujo la calidad de vida de los
cuidadores (Garcia Mesa et al., 2021). Por lo tanto, resulta fundamental reconocer de manera
urgente y prioritaria las necesidades especificas de este grupo y atender sus necesidades
proporcionando recursos que les permitan mantener un equilibrio en su vida, tanto a nivel

emocional como material (L6pez Marquez, 2014).
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De esta misma manera, se ha podido identificar una relacién inversa entre la sobrecarga y la
calidad de vida, es decir, a mayor sobrecarga percibida, menor es el nivel de bienestar
(Gémez-Ramirez et al., 2018; Navarrete Llamuca & Taipe Berronez, 2023). Esta relacion no
solo refleja el desgaste propio del CPI, sino también demuestra que las demandas impactan
en la salud mental y en la satisfaccion con la vida. Esta situaciéon se vuelve mas critica en el
caso de cuidadores que pertenecen a sectores socioeconomicos bajos, quienes suelen
enfrentar mayores dificultades para acceder a recursos basicos, servicios de salud, apoyo
psicolégico o redes de ayuda (Moscoso Moscoso & Matovelle Bustos, 2023). La falta de
condiciones adecuadas para el cuidado y la escasa capacidad de respuesta institucional
agravan los niveles de malestar. Todos estos factores influyen negativamente en su calidad

de vida y en el cuidado que pueden brindar a la persona a su cargo (Islas Salas et al. 2006).

A partir de estos hallazgos, diversas investigaciones han profundizado en los factores que
contribuyen a la sobrecarga del cuidador y en las estrategias que podrian ayudar a mitigar su
impacto. Existen investigaciones tanto a nivel internacional como nacional. Por ejemplo, en
investigaciones realizadas en Colombia, se ha concluido que uno de los principales factores
gue aumentan la sobrecarga es el tiempo prolongado que demanda el cuidado, lo que limita
significativamente el espacio personal y la posibilidad de autocuidado del cuidador (Bolafios -
Roldan, 2022).

Ademas, se ha observado que un porcentaje significativo de los cuidadores que asisten a
fundaciones y organizaciones dedicadas a la atencidon de personas con discapacidad
provienen de contextos socioecondmicos bajos y enfrentan una carga adicional debido a las
multiples demandas de sus familiares, que incluyen no solo el cuidado fisico, sino también el
acompafiamiento en actividades escolares y otros aspectos relacionados con la integracion

social dentro de estas instituciones (Garcia Mesa et al., 2021; Gomez-Ramirez et al., 2018).

A nivel nacional, también se han realizado diversas investigaciones que evidencian la alta
prevalencia de sobrecarga entre los cuidadores principales. Por un lado, Macias-Macias y
Vélez-Santana (2024) concluyeron que muchos de los cuidadores informales suelen
experimentar una gran afectacion emocional y fisica debido a la intensa sobrecarga que
implica el cuidado, sin embargo refieren que las actividades realizadas aparte del rol de
cuidador pueden ser un factor protector a la sobrecarga, debido a que estas pueden brindar

nuevas estrategias y redes de apoyo para los cuidadores.

Por otro lado, Cabrera-Vélez y Pefiafiel-Mora (2023) demostraron que la sobrecarga del
cuidador afecta de manera significativa algunas dimensiones de la parentalidad,

especialmente incrementando sentimientos de culpa y favorecimiento hacia el hijo con
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discapacidad. Finalmente, un estudio realizado en la ciudad de Cuenca por Moscoso
Moscoso y Matovelle Bustos (2023) revel6 que, en la mayoria de los casos, son los padres
guienes asumen la responsabilidad principal del cuidado, y que un porcentaje importante de

ellos presenta algun nivel de sobrecarga, que puede variar desde leve hasta severa.

En el caso especifico del Instituto de Pardlisis Cerebral del Azuay (IPCA), aunque la literatura
cientifica aln es escasa, varios trabajos de investigacion han explorado la sobrecarga del
cuidador informal en este contexto, aportando datos relevantes sobre las condiciones de este
entorno. Una investigacion realizada en el Instituto de Pardlisis Cerebral del Azuay y en el
Centro Stephen Hawking por estudiantes de la Universidad de Cuenca (2019), concluyé que
dentro de estos centros una proporcioén significativa presentd un nivel de sobrecarga intenso,
mientras que otra parte un nivel de sobrecarga moderado (Avila Auquilla & Crespo Mora,
2019). Estos hallazgos reflejan el gran impacto que el rol de cuidado tiene sobre los familiares
de personas con paralisis cerebral, y subrayan la urgencia de implementar estrategias de

apoyo psicosocial e institucional que respondan a las necesidades de estos cuidadores.

En resimen, la pardlisis cerebral infantil es la principal causa de discapacidad motora en la
nifiez, causada por factores durante el embarazo, parto o primeros afios de vida (Aguilera-
Albesa et al., 2023). Esta condicion genera alta dependencia debido a dificultades motoras,
cognitivas y sensoriales, afectando la dinamica familiar. El cuidado recae mayormente en la
madre, quien enfrenta las demandas que pueden causar desgaste y afectar su calidad de
vida (Calva-Cumbicus et al., 2024; Lopez Marquez, 2014; Madrigal Mufioz, 2007).

El cuidador primario informal, usualmente sin remuneracién ni apoyo, asume una carga
significativa, especialmente en casos severos, lo que impacta su salud y bienestar social
(Dzul-Gala et al., 2018; Moscoso Moscoso & Matovelle Bustos, 2023). La sobrecarga del
cuidador implica deterioro fisico, mental y socioeconémico, afectando también al cuidado
brindado (Diaz-Garcia et al., 2022). Dado que en muchas instituciones se han registrado
niveles elevados de sobrecarga, es vital entender esta realidad en cuidadores de Cuenca

para promover estrategias de apoyo y prevencion efectivas.

Abordar la sobrecarga en cuidadores primarios informales resulta fundamental para
comprender de manera integral como la carencia de habilidades especificas y el limitado
acceso a apoyos adecuados pueden afectar de forma significativa tanto el bienestar fisico y
emocional del cuidador como la funcionalidad y calidad de vida de la persona con
discapacidad a su cargo. Esta situacién impacta negativamente en multiples areas de la vida
del cuidador, interfiriendo con el descanso, el trabajo, las relaciones sociales y la estabilidad

emocional del cuidador (Diaz-Garcia, 2022; Eterovic et al., 2015).
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La pardlisis cerebral, como causa mas frecuente de discapacidad motora infantil, implica
alteraciones neuromotoras permanentes que requieren atencion constante, mayormente
asumida por la familia (ASPACE, 2021). Esto genera una carga significativa, especialmente
en contextos socioecondmicos precarios. Muchos cuidadores deben acompafiar de forma
continua a sus familiares en actividades escolares y terapias, 10 que incrementa el desgaste
(Gomez-Ramirez et al., 2018). Investigar esta realidad permite no solo visibilizar una
problemética urgente, sino también impulsar propuestas de apoyo que favorezcan tanto el

desarrollo del nifio como la salud y calidad de vida del cuidador.

A partir de la problemética identificada, surge la siguiente pregunta de investigacion: ¢ Cuales
son los niveles de sobrecarga experimentados por los cuidadores primarios informales de
personas con pardlisis cerebral en una institucién en la ciudad de Cuenca durante el afio
20257 Esta interrogante busca orientar el estudio hacia la comprension del impacto que
genera el rol de cuidado en contextos donde predominan la informalidad, la falta de apoyo y

la alta demanda fisica y emocional.

En este marco, el objetivo general de la investigacion es determinar el nivel de sobrecarga en
los cuidadores primarios informales de personas con paralisis cerebral que asisten al Instituto
de Pardlisis Cerebral del Azuay en el afio 2025. Para alcanzar este propdsito, se proponen
tres objetivos especificos: primero, describir el grado de sobrecarga presente en dichos
cuidadores segun las caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores; segundo,
identificar esta sobrecarga segun caracteristicas del cuidado brindado; y tercero, describir la
sobrecarga en funcion de las caracteristicas de las personas con pardlisis cerebral, como el
nivel de dependencia. Estos objetivos permitiran obtener una vision integral de la situacion,

orientando futuras acciones de apoyo y prevencion.
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Proceso metodoldgico

Enfoque y alcance de investigacién:

La presente investigacion se desarroll6 bajo un enfoque cuantitativo, el cual permitié recopilar
y analizar datos numéricos con la finalidad de establecer patrones de comportamiento de
forma objetiva, esta metodologia se caracteriza por su rigurosidad en el tratamiento
estadistico de la informacion. El estudio presentd un alcance descriptivo, centrado en
identificar y detallar las caracteristicas fundamentales del fenédmeno analizado. A su vez, se
empled un disefio no experimental de corte transversal, que se distingue por no intervenir
directamente en las variables estudiadas, sino observarlas tal como se presentan en su

entorno natural, en un Unico momento en el tiempo (Hernandez et al., 2018).

Participantes:

En el instituto se cuentan con 140 cuidadores; de ellos, participaron 45 cuidadores primarios
informales de personas con paralisis cerebral que asisten regularmente al IPCA, y quienes
cumplieron con los siguientes criterios de inclusion: ser mayor de 18 afios, brindar cuidados
de manera no remunerada a una persona con diagnostico de paralisis cerebral, tener al
menos seis meses de experiencia en el rol de cuidador y asistir de forma regular a la
institucion. Todos ellos participaron voluntariamente en el estudio. La seleccion se realizé
mediante un muestreo no probabilistico por conveniencia, considerando criterios de

accesibilidad y disposicion.

Entre los participantes se evidencié que el 82,22 % eran mujeres y que el otro 17,78 %
hombres, la edad promedio de los participantes, independientemente del sexo, era de 41,24
afos. En cuanto al nivel educativo, predominaban aquellos que han culminado el bachillerato
(40 %). En lo que respecta al vinculo con la persona a quien brindan cuidado, se identificaron
principalmente relaciones filiales, siendo madres o padres (91,11 %), abuelas (4,44 %) y
hermanos (4,44 %) los més frecuentes. Por otro lado, mas de la mitad de los participantes
sefial6 desempenfiar alguna actividad laboral remunerada (53,33 %), registrando un ingreso
econdmico familiar promedio cercano a los 649 dolares mensuales, cantidad la cual gran

parte no considera suficiente para los gastos.
Tabla 1

Caracteristicas relacionadas con el cuidador

Variable Categorias Frecuencia %
Sexo Hombre 8 17,78
Mujer 37 82,22
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Nivel educativo Ninguno 1 2,22
maximo culminado Educaciéon Basica 12 24,44

Bachillerato 18 40

Titulo de tercer nivel 11 24,44
Posgrado 3 6,67
Parentesco con la Madre/Padre 41 91,11
persona que cuida Otro 4 8,89
Actividad laboral Si 24 53,3
remunerada No 21 46,7

En relacién con las condiciones del cuidado brindado, se observo que una parte significativa

de los cuidadores dedicaba entre 13 y 18 horas diarias a esta labor. En cuanto al descanso

nocturno, una proporcion elevada (42,22 %) indicé no dormir las horas recomendadas, lo que

refleja un patrén de suefio insuficiente. Finalmente, solo un 28,89 % expreso que el espacio

fisico en el que reside no resulta adecuado para atender las necesidades de la persona con

paralisis cerebral.
Tabla 2

Caracteristicas relacionadas con el cuidado

Variable Categorias Frecuencia %
Ingresos suficientes Si 7 15,56
No 38 84,44
Tiempo dedicado al Menos de 6 horas 6 13,33
cuidado (horas al dia) 7-12 horas 12 26,67
13-18 horas 14 31,11
Mas de 19 horas 13 28,89
Horas de suefio Menos de 4 horas 1 2,22
4-6 horas 18 40
6-8 horas 23 51,11
Mas de 8 horas 3 6,67
Espacio fisico Si 32 71,11
adecuado No 13 28,89

Por ultimo, en cuanto a las personas que reciben el cuidado, se identific6 que una proporcion

significativa corresponde al sexo masculino (60 %). En relacién con el nivel de dependencia,

la mayoria presenta un nivel de dependencia total para realizar actividades de la vida diaria.
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Tabla 3

Caracteristicas de las personas que reciben el cuidado

Variable Categorias Frecuencia %
Sexo Hombre 27 60
Mujer 18 40
Nivel de dependencia Total 25 53,33
Parcial 20 46,67
Instrumentos:

Se aplico una escala para medir el nivel de sobrecarga en los cuidadores, especificamente la
Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (EZ), en su version adaptada al contexto chileno
(Breinbauer et al., 2009). Esta herramienta, compuesta por 22 items tipo Likert con
puntuaciones que iban de 1 (nunca) a 5 (casi siempre), permitié clasificar los niveles de
sobrecarga en tres rangos: ausencia de sobrecarga (<46 puntos), sobrecarga ligera (47-55)
y sobrecarga intensa (256). El instrumento demostré ser pertinente y efectivo en el presente
estudio. La versién chilena cuenta con una alta consistencia interna, con un alfa de Cronbach
de .87 (Breinbauer et al., 2009; Tartaglini et al., 2020). En esta investigacion, el alfa de
Cronbach fue de .90. La escala posee una estructura unidimensional, lo cual facilitd la

interpretacion de los resultados y su aplicacion en el contexto de investigacion.

Ademas, se utilizé6 una ficha sociodemografica con el objetivo de obtener informacién
detallada sobre los cuidadores primarios informales, las caracteristicas del cuidado que

brindan y los datos relevantes de las personas receptoras de dicho cuidado.

Procedimiento:

Una vez obtenida la aprobacion del Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos
(CEISH) de la Universidad de Cuenca Anexo A), con el cédigo CEISH-UC-2025-294, asi
como del Consejo Directivo de la Facultad de Psicologia, se procedié con la recoleccién de
datos. Previo a la aplicacion del instrumento, se socializé el objetivo de la investigacion y se
entregd a cada participante un consentimiento informado en formato fisico (Anexo B), el cual
fue firmado manualmente. Para la recoleccion de datos, se aplicd el instrumento de
evaluacion (EZ) junto con una ficha sociodemogréfica disefiada para complementar el andlisis
(Anexo C). La informacion recolectada fue tabulada en una hoja de calculo de Excel y
posteriormente se realiz6 el andlisis estadistico dentro del mismo programa (Microsoft
Corporation, 2024).
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Se emplearon técnicas de estadistica descriptiva, incluyendo tablas de frecuencia,
porcentajes, tablas cruzadas y diagramas de torta, con el fin de organizar y presentar la

informacion de manera clara y comprensible.

Aspectos éticos:

Los cuestionarios aplicados fueron anénimos, codificados y gestionados Unicamente por la
investigadora del proyecto. Una vez finalizado el proceso de tabulacion, los documentos
fisicos fueron eliminados para asegurar la confidencialidad. La participacion fue voluntaria,
permitiendo a los cuidadores retirarse en cualquier momento sin repercusiones. Durante todo
el proceso, se garantizo el respeto a la dignidad, el trato justo e igualitario y la proteccién de
los datos personales, en concordancia con los principios éticos establecidos por la American
Psychological Association (APA, 2017).

El estudio fue considerado de riesgo minimo, ya que no implico intervenciones clinicas ni el
manejo de informacion sensible mas alla de lo necesario para el analisis. No se identificaron
conflictos de interés por parte del equipo investigador, lo que permiti6 mantener la objetividad,

integridad y responsabilidad profesional a lo largo del desarrollo de la investigacion.

Ana Martina Pesantez Carridn



UCUENCA 2

Presentacion y analisis de resultados
En el presente apartado se exponen los resultados obtenidos en funcion de los objetivos
planteados en la investigacién. Con el fin de facilitar su comprension, los hallazgos se
presentan mediante tablas y figuras que resumen la informacién mas relevante. En primer
lugar, se abordan los resultados correspondientes al objetivo general de la investigacion el
cual pretende determinar el nivel de sobrecarga en los cuidadores primarios informales.
Posteriormente, se presentan los hallazgos vinculados al objetivo especifico 1, orientado a
describir los niveles de sobrecarga en funcién de diversas caracteristicas de los cuidadores.
Asi mismo, se presentan los resultados del objetivo especifico 2, que busca describir los
niveles de sobrecarga segun las caracteristicas del cuidado brindado. Finalmente, se
presentan los resultados obtenidos del objetivo especifico 3, el cual pretende describir la
sobrecarga segun las caracteristicas funcionales de las personas con paralisis cerebral. Los
resultados se derivan del trabajo realizado con los cuidadores de personas con paralisis

cerebral pertenecientes al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay, durante el periodo 2025.

Nivel de sobrecarga

En la figura 1 se presentan los resultados para el objetivo general de la investigacion, el cual
tiene como finalidad determinar el nivel de sobrecarga en los cuidadores primarios informales
de personas con pardlisis cerebral que asisten al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay.
Los resultados muestran que la mayoria de los cuidadores primarios informales de personas
con paralisis cerebral presentan sobrecarga. El 33,3 % experimenta una sobrecarga intensa,
mientras que el 28,9 % presenta una sobrecarga ligera. Solo el 37,8 % no manifiesta

sobrecarga.
Figura 1

Niveles de sobrecarga en cuidadores primarios informales

Nivel de Sobrecarga

Ausencia Ligera

2R 38% |
ntensa

29%
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Estos resultados reflejan la alta demanda fisica, emocional y temporal que implica el rol de
cuidador, asi como la necesidad de brindar apoyo psicolégico y social para prevenir el
agotamiento y mejorar su calidad de vida. Se muestra que la mayoria de los cuidadores
presentan algun grado de sobrecarga, siendo intensa y ligera en la mayoria de los casos. Un
porcentaje no presenta sobrecarga, lo que evidencia que mas de la mitad de los cuidadores

experimenta afectacion significativa derivada de su labor. (Diaz Morales et al., 2020).

Estos resultados son consistentes con lo reportado por Avila Auquilla'y Crespo Mora (2019);
Macias-Macias y Vélez-Santana (2024) y Dzul-Gala et al. (2018), quienes identificaron un
42,1 % de sobrecarga intensa, un 62,5 % de sobrecarga general, y un 11,1 % de sobrecarga
intensa respectivamente. De manera similar, Jofré Aravena y Sanhueza Alvarado (2010)
sefalaron la presencia de valores moderados de sobrecarga dentro de un rango amplio (5 a

77 puntos), lo que coincide con la variabilidad observada en el presente estudio.

No obstante, en otros contextos se han identificado proporciones diferentes. Restrepo et al.
(2023) reportaron que el 92,4 % de los cuidadores no presentaba sobrecarga, mientras que
solo el 1,5 % evidencio niveles intensos. Por su parte, Eterovic et al. (2015) encontraron un
76,8 % de ausencia de sobrecarga y un 13,9 % de sobrecarga intensa. En contraste,
Toapanta-Suarez y Abril-Beltran (2022) describen una situacién mas critica, donde el 91,4 %

de los cuidadores present6 sobrecarga intensa.

Sobrecarga segun caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores

En la Tabla 4 se presentan de forma general los resultados correspondientes al objetivo
especifico 1, orientado a describir los niveles de sobrecarga en funcién de diversas
caracteristicas de los cuidadores, entre ellas el sexo, el nivel educativo y el parentesco con
la persona con paralisis cerebral. Los resultados indican que la mayoria de los participantes
con intensidad alta son mujeres (31,11 %), mientras que los hombres presentan porcentajes
menores en todas las categorias. En cuanto al nivel educativo, predominan quienes tienen
bachillerato y educacion basica, mientras que los niveles de posgrado y tercer nivel registran
menores porcentajes. La mayoria de los cuidadores son padres o madres, con una presencia
destacada tanto en ausencia (33,33 %) como en intensidad alta (31,11 %). Finalmente, se
observa que quienes tienen actividad laboral presentan mas casos de ausencia (24,44 %),
mientras que los niveles de intensidad alta son ligeramente mayores en quienes no trabajan
(17,78 %).

Tabla 4

Nivel de sobrecarga segun caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios
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Ausencia Ligera Intensa

Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia %
Sexo Mujeres 13 28,89 10 22,22 14 31,11
Hombres 4 8,89 3 6,67 1 2,22

Nivel Ninguno - - 1 2,22 - -
educativo Basica 5 11,11 2 4,44 5 11,11
Bachillerato 7 15,56 5 11,11 6 13,33
Tercer nivel 4 8,89 4 8,89 3 6,67
Posgrado 1 2,22 1 2,22 1 2,22
Parentesco  Padre/Madre 15 33,33 12 26,67 14 31,11
Otros 2 4,44 1 2,22 1 2,22
Actividad Si 11 24,44 6 13,33 7 15,56
laboral No 6 13,33 7 15,56 8 17,78

Nota. N=45

Los resultados obtenidos muestran una tendencia en mujeres que presentan mayores niveles
de sobrecarga intensa en comparacion con los hombres, lo que sugiere que las cuidadoras
asumen una mayor carga emocional y fisica asociada a su rol (Bello Carrasco et al., 2019;
Madrigal Muioz, 2007). Este hallazgo coincide con lo reportado por Torres-Avedeario et al.
(2017), quienes identificaron que el 93,3 % de los cuidadores con sobrecarga ligera o intensa
eran mujeres, evidenciando que la labor de cuidado continla siendo desempefiada
mayoritariamente por ellas. Sin embargo, Navarrete Llamuca y Taipe Berronez (2023)
encontraron una mayor participacion de cuidadores del género masculino, lo que podria
reflejar cambios graduales en la distribucion de este rol, aunque ain predomina la carga en

las mujeres.

En relacion con el nivel educativo, los cuidadores con educacion béasica y bachillerato
concentraron los porcentajes mas altos de sobrecarga intensa, posiblemente debido a la
limitada disponibilidad de recursos y estrategias de afrontamiento (Islas Salas et al., 2006;
Vilches & Garcés, 2021). Este resultado es coherente con los hallazgos de Moscoso Moscoso
y Matovelle Bustos (2023), quienes sefalaron que los cuidadores con niveles educativos
primarios y secundarios presentan mayores niveles de sobrecarga en comparacion con
guienes poseen formacion superior. De manera similar, Jofré Aravena y Sanhueza Alvarado
(2010) observaron que los cuidadores sin educacién o con menor escolaridad experimentan

una carga mas elevada.

Asimismo, se observé que los padres y madres presentan los niveles mas altos de sobrecarga

intensa, en contraste con los cuidadores con otro parentesco, lo que podria reflejar que el
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vinculo directo con la persona cuidada incrementa la implicacion emocional y, por ende, el
desgaste fisico y psicoldgico (Calva-Cumbicus et al.,2024). Este resultado coincide con lo
reportado por Rodriguez-Albafil y Quemba-Mesa (2018), quienes indicaron que el 78,57 %
de los cuidadores correspondian a padres o madres, frente a un 21,43 % de otros familiares,
y con Moscoso Moscoso y Matovelle Bustos (2023), quienes también evidenciaron una mayor

sobrecarga entre cuidadores con relacion parental directa.

Por ultimo, los cuidadores sin empleo presentaron una ligera mayor sobrecarga intensa que
guienes trabajan. Este resultado podria deberse a que los cuidadores no ocupados dedican
mas tiempo al cuidado, reduciendo sus espacios personales y de descanso (Islas Salas et
al., 2006). En contraste, Gomez-Ramirez et al. (2018) hallaron una mayor sobrecarga en
cuidadores que realizan actividades laborales, mientras que Lopez Marquez (2014) reporto
niveles mas altos de sobrecarga en quienes no cuentan con trabajo, lo que sugiere que tanto
la falta como el exceso de actividad pueden contribuir al agotamiento del cuidador,

dependiendo del contexto y las condiciones del cuidado.

Sobrecarga segln caracteristicas del cuidado

Por otro lado, la Tabla 5 presenta de forma general los resultados correspondientes al objetivo
especifico 2, el cual pretende describir los niveles de sobrecarga segun las caracteristicas del
cuidado brindado. Los resultados muestran que la mayoria de los participantes que reportan
intensidad alta no cuentan con ingresos suficientes (33,33 %), mientras que ninguno de los
gue tiene ingresos suficientes presenta niveles ligeros o intensos. En cuanto al espacio
adecuado, gquienes disponen de uno muestran mayor proporcion en ausencia (31,11 %),
mientras que la intensidad alta es mas frecuente en quienes carecen de espacio adecuado
(13,33 %). Respecto a las horas de cuidado, los mayores niveles de intensidad se observan
en quienes dedican entre 13 y 18 horas diarias (13,33 %). En cuanto al descanso, la mayor
intensidad se concentra en quienes duermen entre 4 y 6 horas (17,78 %), mientras que
quienes duermen entre 6 y 8 horas presentan principalmente ausencia (28,89 %) de

sobrecarga.

Tabla b

Nivel de sobrecarga segun caracteristicas del cuidado

Ausencia Ligera Intensa
Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia %
Ingreso Si 7 15,56 - - - -
suficiente No 10 22,22 13 28,89 15 33,33
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Espacio Si 14 31,11 9 20 9 20
adecuado No 3 6,67 4 8,89 6 13,33
Horas de  Menos 3 6,67 1 2,22 2 4,44

cuidado de 6

horas
7-12 3 6,67 6 13,33 3 6,67
horas
13-18 6 13,33 2 4,44 6 13,33
horas
Mas de 5 11,11 4 8,89 4 8,89
19
horas
Horas de Menos 1 2,22 - - - -
suefio de 4
horas
4-6 3 6,67 7 15,56 8 17,78
horas
6-8 13 28,89 3 6,67 7 15,56
horas
Mas de - - 3 6,67 - -
8 horas
Nota. N=45

Los resultados reflejan que la mayoria de cuidadores que no cuentan con ingresos suficientes
presentan niveles mas altos de sobrecarga intensa, mientras que quienes disponen de
ingresos adecuados no reportan sobrecarga. Esto sugiere que la limitaciébn econdémica
constituye un factor de vulnerabilidad frente al desgaste fisico y emocional del cuidado
(Toapanta & Abril, 2022). En concordancia, Bolafios-Roldan (2022) sefiala que el 45 % de los
cuidadores manifestd no disponer de recursos suficientes para atender a su familiar, lo cual
mostré una relacion negativa y significativa con la percepcién de sobrecarga. De manera
similar, GGmez-Ramirez et al. (2018) encontraron que varios cuidadores refieren no poder

ofrecer a los nifios los cuidados que consideran necesarios por falta de dinero.

Respecto al espacio fisico, los cuidadores que cuentan con un entorno adecuado presentan
menor proporcion de sobrecarga intensa en comparacion con quienes no disponen de él. Un
entorno fisico funcional y adaptado parece actuar como factor protector, reduciendo el
esfuerzo y las tensiones del rol de cuidado (Yang et al., 2021). Este hallazgo coincide con lo
planteado por Yang et al. (2021), quienes evidenciaron que los espacios accesibles y sin

obstaculos disminuyen significativamente la carga percibida por los cuidadores.
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En cuanto al tiempo de dedicacion diaria, se observa que los cuidadores que atienden entre
13 y 18 horas reportan los niveles mas altos de sobrecarga intensa, seguidos por quienes
superan las 19 horas diarias. Esto respalda la relacion directa entre el nUmero de horas de
cuidado y la sobrecarga percibida (Aguilera Albesa et al., 2023). Segun Torres-Avedeafio et
al. (2017), los cuidadores que asumen este rol las 24 horas del dia presentan hasta nueve
veces mas probabilidad de experimentar sobrecarga que aquellos con menor dedicacion. De
igual forma, Gomez-Ramirez et al. (2018) y Diaz-Garcia (2022) hallaron una correlaciéon

positiva entre las horas de cuidado y la intensidad de la sobrecarga.

Finalmente, al analizar las horas de suefio, se evidencia que los cuidadores que duermen
entre 4y 6 horas diarias presentan los niveles mas altos de sobrecarga intensa, mientras que
quienes duermen entre 6 y 8 horas muestran valores menores. La falta de descanso
adecuado se asocia con un mayor agotamiento y menor capacidad de afrontamiento
emocional (Torres-Avedeafio et al., 2017). Este resultado se sustenta en Pifieiro et al. (2017),
guienes identificaron diferencias significativas en la sobrecarga segun el tiempo y calidad del
descanso; Simon et al. (2019), que reportaron que el 74 % de los cuidadores experimentan
cansancio extremo; y Ruangritchankul & Pramotesiri (2021), quienes encontraron que una

peor calidad de suefio se asocia con una percepcion mas alta de sobrecarga.

Sobrecarga segun caracteristicas del paciente

Finalmente, en la Tabla 6 se indican los resultados correspondientes al objetivo especifico 3,
orientado a describir los niveles de sobrecarga en funcién de las caracteristicas de la persona
gue recibe el cuidado. Los resultados evidencian que la mayor proporcién de intensidad alta
corresponde a mujeres (17,78 %), mientras que los hombres presentan valores mas elevados
en la categoria de ausencia (24,44 %). En cuanto al nivel de dependencia, se observa que
los cuidadores de personas con dependencia total presentan mayor frecuencia de intensidad
alta (20 %), en comparacion con quienes cuidan a personas con dependencia parcial (13,33
%), lo que sugiere una relacién entre el grado de dependencia y la intensidad de la variable

evaluada.
Tabla 6

Sobrecarga segun caracteristicas del paciente

Ausencia Ligera Intensa
Frecuencia % Frecuencia % Frecuencia %
Sexo Mujeres 6 13,33 4 8,89 8 17,78
Hombres 11 24,44 9 20 7 15,56
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Nivel de Parcial 8 17,78 7 15,56 6 13,33
dependencia Total 9 20 6 13,33 9 20
Nota. N=45

En relacion con el sexo de la persona con paralisis cerebral, se observa que los cuidadores
de mujeres presentan un porcentaje ligeramente mayor de sobrecarga intensa en
comparacién con los cuidadores de hombres. Esta diferencia podria atribuirse a las
demandas especificas del cuidado o al grado de dependencia que presentan las mujeres,
especialmente en etapas de desarrollo como la adolescencia (Bolafios-Roldan, 2022). De
acuerdo con Calva-Cumbicus et al. (2024), la sobrecarga intensa tiene una alta
correspondencia con el cuidado de hijas adolescentes con discapacidad, debido a las
mayores exigencias en las actividades de autocuidado y supervisién. Por su parte, Garcia
Mesa et al. (2021) y Diaz-Garcia (2022) también encontraron una distribucion diferenciada
del cuidado segun el sexo, reportando mayor proporcién de cuidadores de hombres (82,8 %
y 60 %, respectivamente), lo que podria indicar una sobrecarga mas visible en los casos en
gue las personas cuidadas son mujeres, al implicar cuidados méas prolongados y

personalizados.

En cuanto al nivel de dependencia, los resultados muestran que los cuidadores de personas
con dependencia total presentan un mayor nivel de sobrecarga intensa en comparacion con
guienes cuidan a personas con dependencia parcial. Este patron evidencia una relacién
directa entre el grado de dependencia y la carga percibida, dado que los cuidadores de
personas totalmente dependientes deben asumir tareas continuas, demandantes y con
escasos momentos de descanso (Pelaez-Cantero et al., 2021). De manera similar, Avila
Auquilla y Crespo Mora (2019) hallaron que los cuidadores de personas con dependencia
total presentaban mayor proporcion de sobrecarga intensa (19 %) que aquellos con
dependencia parcial (13,3 %), y Diaz-Garcia (2022) report6 una predominancia de
dependencia total (95,6 %) entre los casos estudiados, reforzando la idea de que a mayor

dependencia funcional, mayor sobrecarga fisica y emocional.
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Conclusiones y recomendaciones
La presente investigacion tuvo como propdsito determinar los niveles de sobrecarga
experimentados por los cuidadores primarios informales de personas con paralisis cerebral
gue asisten al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay (IPCA) durante el afio 2025. A partir
de esta pregunta central, fue posible identificar que la mayoria de participantes presento
sobrecarga, ya sea de manera ligera o intensa, lo cual pone en evidencia que el rol de
cuidador dentro de la poblacion estudiada se asocia a altos niveles de exigencia emocional y
fisica. Este hallazgo conforma uno de los aspectos mas relevantes del estudio, debido a que
muestra que el desgaste asociado al rol de cuidador constituye una realidad frecuente dentro
de la poblacién del IPCA, alinedndose con la literatura que describe esta labor como

demandante y prolongada.

En relacion con el primer objetivo especifico, se encontr6 que son las mujeres quienes
presentan mayores niveles de sobrecarga intensa, lo cual tiene coincidencia con el hecho de
gue la mayoria de cuidadores son madres, por lo cual son quienes suelen asumir el mayor
peso de las responsabilidades. De este mismo modo, se mostré una tendencia de que los
cuidadores con niveles educativos menores presentan mayores niveles de sobrecarga
intensa. El parentesco también tuvo relacion con niveles méas elevados de sobrecarga, lo cual
puede vincularse con la implicacién emocional que conlleva el cuidado de un hijo. Aunque
estos resultados no permiten establecer causas, si sugieren que algunas caracteristicas
sociodemograficas pueden influir en como se experimenta la carga en el contexto especifico
del IPCA.

Con respecto al segundo objetivo, se observo que variables tales como la insuficiencia de
ingresos, la falta de espacio fisico adecuado para movilizar a la persona con PC y el nUmero
de elevado de horas de cuidado como el poco descanso estuvieron asociadas a niveles mas
altos de sobrecarga. Esto refleja que el descanso limitado se convierte en un elemento critico
dentro de la experiencia del cuidador. Esto permite comprender que las caracteristicas
materiales y temporales del entorno en el cual se brinda el cuidado, tienen un papel central
en cémo se vive esta labor, lo cual coincide con los planteamientos tedricas de

Bronfenbrenner sobre el impacto del entrono en el bienestar de los individuos.

Ademas en cuanto al tercer objetivo especifico, se encontré que los cuidadores de personas
con dependencia total reportaron mayores niveles de sobrecarga intensa, lo cual es coherente
con la demanda continua que implica asistir a alguien que requiere apoyo para todas sus
actividades. Del mismo modo, los cuidadores de mujeres con pardlisis cerebral mostraron
ligeramente mayores niveles de sobrecarga intensa en comparacion con los cuidadores de

hombres. Estos resultados, aunque no establecen una relacion casuar permiten comprender
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gue las demandas del cuidado no dependen Unicamente del cuidador, sino también del nivel

de funcionalidad y necesidades del paciente.

En conjunto, los resultados obtenidos permiten afirmar que la sobrecarga en los cuidadores
primarios informales del IPCA es un fenbmeno presente y diverso, el cual esta influenciado
por condiciones personales, familiares y relacionadas con el entorno. La importancia de estos
hallazgos radica en que aportan informacion actualizada sobre la poblacion de cuidadores de
Cuenca, contribuyendo al campo de la psicologia en el ambito de la discapacidad vy el
bienestar del cuidador. Ademas, fortalecen la conexién con los modelos tedéricos revisados,
especialmente los relacionados al estrés, el afrontamiento y el impacto del contexto en el
bienestar. De igual manera, este estudio contribuye a visibilizar el trabajo cotidiano de los
cuidadores y su repercusion en la calidad de vida, y aunque no es posible generalizar estos
resultados, la informacion obtenida ofrece una aproximacion a la realidad, constituyéndose
en una base relevante para el disefio de futuras estrategias de apoyo psicosocial y programas

de prevencidn orientados al bienestar de dicha poblacion.

Asi mismo, es importante reconocer las limitaciones del estudio. Una de ellas fue el tamafio
reducido de la muestra, lo cual limita la representacion de toda la poblaciéon del IPCA y
restringe la posibilidad de obtener resultados mas generales. A esto se le suma la naturaleza
sensible del fenomeno estudiado; debido a que algunos cuidadores pudieron experimentar
incomodidad al expresar sentimientos de cansancio o saturacion, lo cual podria haber influido
en sus respuestas pese a las garantias de anonimato y confidencialidad. Finalmente, el uso
de un Unico instrumento de medicidn, si bien adecuado para el presente estudio, no permite
profundizar en dimensiones cualitativas o emocionales que podrian ampliar la comprension

del fenbmeno.

A partir de los hallazgos obtenidos, se plantean varias recomendaciones. Se sugiere que la
institucién considere la implementacion de programas de apoyo psicosocial dirigidos a los
cuidadores, enfocados en estrategias de afrontamiento, manejo del estrés, autocuidado y
fortalecimiento de redes de apoyo. Desde una perspectiva de investigacion, se recomienda
desarrollar estudios longitudinales que permitan analizar la evolucion de la sobrecarga a lo
largo del tiempo. Asi como investigaciones que incluyan variables positivas, como resiliencia,
sentido de proposito, vinculo cuidador-paciente o satisfaccion de logro, con el fin de
comprender no solo las dificultades, sino también los recursos con los que cuentan los
cuidadores. Finalmente, resulta valioso ampliar futuros estudios a otras instituciones de la
ciudad o utilizar metodologias mixtas, con el fin de constituir un panorama mas completo

sobre la realidad del cuidado informal.
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En definitiva, este estudio revela que detras de cada persona con paralisis cerebral hay un

cuidador que sostiene su mundo; comprenderlos no es solamente un acto investigativo, sino
un acto profundamente humano.
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Anexo A. Carta de aprobacién

COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION
EN SERES HUMANOS

UCUENCA N

CARTA DE DICTAMEN Nro. CEISH-UC-2025-294
Cuenca, 15 de julio del 2025

Sefior/a/es:
Ana Martina Pesantez Carrion
Su despacho.

ASUNTO: REVISION DE PROTOCOLO DE INVESTIGACION

Por medio de la presente y una vez que el protocolo de investigacion presentado por el (la) Sr (a)
(es). Ana Martina Pesdntez Carrién, que titula “Sobrecarga en cuidadores primarios
informales de usuarios del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay, en Cuenca durante el
periodo 2025.”, ha ingresado al Comité de Etica de Investigacion en Seres Humanos de la
Universidad de Cuenca (CEISH-UC), con fecha 24-06-2025 (primera version), y cuyo codigo es
CEISH-UC-2025-005EO-PS, luego de haber sido revisado y evaluado en la sesion ordinaria con
fecha 01-07-2025, dicho proyecto estda APROBADO para su ejecucion en el Instituto de
Paralisis Cerebral del Azuay en Cuenca, al cumplir con todos los requerimientos éticos,
metodoldgicos y juridicos establecidos por el reglamento vigente para tal efecto.

Nivel de riesgo aprobado: minimo.

Como respaldo de lo indicado, reposan en los archivos del CEISH-UC, tanto los requisitos
presentados por el investigador, asi como también los formularios empleados por el comité para
la evaluacion del mencionado estudio.

En tal virtud, los documentos aprobados sumillados del CEISH-UC que se adjuntan en fisico al
presente informe son los siguientes:

¢ Solicitud de aprobacion

e Copia del Protocolo de investigacion, que consta de 20 paginas
e Documento de consentimiento informado

e Declaracion de confidencialidad

e Hoja de Vida de Investigador

¢ Carta de interés institucional

Cabe indicar que la informacion de los requisitos presentados es de responsabilidad exclusiva del
investigador, quien asume la veracidad, originalidad y autoria de los mismos.

Es necesario que se tome en cuenta los siguientes aspectos:

e El Comité no se responsabiliza por cualquiera de los posibles eventos por el manejo
inadecuado de la informacion, lo cual es de entera responsabilidad de los investigadores.

e Cualquier modificacion en el protocolo, debe solicitar la aprobacion de las enmiendas
dentro de las siguientes veinte y cuatro (24) horas, de acuerdo al formato disponible en la
pagina web https://www.ucuenca.edu.ec/vinculacion/servicios/ceish/

® Los investigadores son responsables de la ejecucion correcta y ética de la investigacion,
respetando los documentos y condiciones aprobadas por el Comité, asi como la
legislacion vigente aplicable y los estandares nacionales e internacionales en la materia.

Direccion: Av. El Paraiso s/n. junto al Hospital Vicente Corral Moscoso. Telf: 593-7-4134520 Ext.: 1208
Web: https://www.ucuenca.edu.ec/vinculacion/servicios/ceish/
Correo: ceish@ucuenca.edu.ec
Cuenca - Ecuador
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Anexo B. Consentimiento informado

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacién: Sobrecarga en cuidadores primarios informales de usuarios del Instituto de Paralisis Cerebral del
Azuay, en Cuenca durante el periodo 2025
Datos del equipo de investigacién:

Nombres completos # de cédula Institucion a la que pertenece

Investigador Principal (IP) Ana Martina Pesantez Carrion 0105669204 Facultad de Psicologia

¢De qué se trata este documento?

De la manera mas comedida y respetuosa solicito a usted participar en este estudio, que se realizara en el Instituto de
Paralisis Cerebral del Azuay (IPCA). En este documento llamado "Consentimiento informado” se explica las razones por las
que se realiza el estudio y cual sera su colaboracion. También se explica los posibles riesgos, beneficios y sus derechos en
caso de que usted decida participar. Después de revisar la informacion en este consentimiento y aclarar todas sus dudas,
tendra el conocimiento para tomar una decision sobre su participacion o no en este estudio. No tenga prisa para decidir. Si

es necesario, lleve a la casa y lea este documento con sus familiares u otras personas que son de su confianza.

Introduccion

Cuidar de una persona con pardlisis cerebral no es una tarea facil. Quienes se encargan de esta labor, generalmente
familiares cercanos, dedican muchas horas al dia para atender sus necesidades basicas, acompafiarlos a terapias y
brindarles apoyo emocional; sin embargo, muchas veces lo hacen sin preparacion previa, sin ayuda profesional y sin recibir
ningln tipo de pago. Esta situacion puede afectar tanto su salud fisica como emocional, provocando lo que se conoce como
sobrecarga.

Este estudio se realiza porque se quiere conocer cuanto esfuerzo implica para los cuidadores este trabajo diario, cdmo se
sienten y qué consecuencias tiene en su vida personal. Saber esto permitira, en el futuro, pensar en mejores formas de
apoyarlos y acompafiarlos para que puedan cuidar sin descuidarse a si mismos.

Usted fue seleccionado/a para participar en esta investigacion porque cuida de manera constante a una persona con parélisis
cerebral que asiste al Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay, esto quiere decir que cumple con las caracteristicas que se
necesitan para conocer de cerca esta realidad: es el principal responsable del cuidado y lo ha hecho por al menos seis meses,
sin recibir un sueldo y sin contar con formacién profesional en el area de salud. Su experiencia es muy valiosa para que se

pueda entender mejor lo que viven los cuidadores en Cuenca.

Objetivo del estudio

El objetivo de este estudio es identificar el nivel de sobrecarga que experimentan los cuidadores principales de personas con
pardlisis cerebral que asisten al Instituto de Pardlisis Cerebral del Azuay. Se busca conocer como esta labor diaria influye en
su bienestar fisico, emocional y social, con el fin de generar informacién que permita proponer estrategias de apoyo para

mejorar su calidad de vida.

Descripcion de los procedimientos
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Este estudio se realizara con los cuidadores primarios informales de personas con paralisis cerebral que asisten al IPCA, en
la ciudad de Cuenca.
La participacion en el estudio consiste en contestar un cuestionario que permita conocer cémo se siente usted al brindar
cuidar diario. Este cuestionario tiene preguntas relacionadas con su salud fisica, emocional, el tiempo que dedica al cuidado
y como esta labor influye en su vida personal.
El proceso es muy sencillo:

1. Un miembro del equipo de investigacién le explicara todo lo que necesita saber.

2. Luego usted llenara el cuestionario.

3. Esto tomara aproximadamente entre 20 y 30 minutos.

4. Solo tendra que hacerlo una sola vez.
Toda la informacion que usted brinde sera confidencial y se usara unicamente con fines académicos para entender mejor la

situacion de los cuidadores y proponer formas de apoyo en el futuro.

Riesgos y beneficios

Riesgos del estudio
Aunque este estudio no implica procedimientos médicos ni fisicos, existen algunos riesgos minimos que debemos considerar:
- Riesgos emocionales o psicolédgicos: Al responder las preguntas del cuestionario, es posible que algunas personas
se sientan incdmodas o tristes al recordar experiencias dificiles relacionadas con el cuidado.
Para reducir este riesgo, se realizara una breve explicacion previa sobre el contenido del cuestionario y se aclarara
que el participante puede detenerse o retirarse del estudio en cualquier momento si asi lo desea, sin consecuencias.
- Riesgos por confidencialidad: Existe un riesgo minimo de que la informacién personal que usted comparta pueda
ser vista por personas no autorizadas.
Para prevenir esto, todos los datos serén tratados de forma confidencial, se utilizaran codigos en lugar de nombres
reales y la informacion se almacenara de forma segura y solo sera revisada por el equipo de investigacion.
Beneficios del estudio:
Es posible que este estudio no genere beneficios directos e inmediatos para usted. Sin embargo:
- Lainformacion que usted proporcione servira para entender mejor las necesidades y dificultades que enfrentan los
cuidadores de personas con pardlisis cerebral.
- Alargo plazo, los resultados de esta investigacion podrén ayudar a disefiar programas o estrategias de apoyo que
mejoren la calidad de vida de los cuidadores, como usted, en Cuenca y otras ciudades del pais.
- Alfinalizar el estudio, si usted lo desea, podra recibir un resumen de los resultados generales, lo cual puede

ayudarle a conocer mas sobre su situacion y compararla con la de otros cuidadores.

Otras opciones si no participa en el estudio

Si decide no participar en este estudio, usted no perdera ninglin acceso a los cuidados o tratamientos que recibe actualmente.
No se le negara ninguna atencion médica ni servicios del Instituto de Paralisis Cerebral del Azuay, ni se afectara de ninguna
manera su relacion con el personal del instituto.

La decision de participar es totalmente voluntaria y tiene total libertad para elegir sin que esto tenga repercusiones en su
atencion o en su vida diaria. Si en cualquier momento decide no continuar con el estudio, podra hacerlo sin que esto afecte

su situacién de cuidado ni la calidad de la atencion que recibe.
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Derechos de los participantes

1)
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Usted tiene derecho a:

Recibir la informacion del estudio de forma clara;

Tener la oportunidad de aclarar todas sus dudas;

Tener el tiempo que sea necesario para decidir si quiere o no participar del estudio;

Ser libre de negarse a participar en el estudio y esto no traera ninguin problema para usted;

Ser libre para renunciar y retirarse del estudio en cualquier momento;

Recibir cuidados necesarios si hay algin dafio resultante del estudio, de forma gratuita, siempre que sea necesario;
Tener acceso a los resultados de las pruebas realizadas durante el estudio, si procede;

El respeto de su anonimato (confidencialidad);

Que se respete su intimidad (privacidad);

10) Recibir una copia de este documento, firmado y rubricado en cada pagina por usted y el investigador;
11) Tener libertad para no responder preguntas que le molesten;

12
13) Contar con la asistencia necesaria para que el problema de salud o afectacion de los derechos que sean detectados durante el

Estar libre de retirar su consentimiento para utilizar o mantener el material biolégico que se haya obtenido de usted, si procede;

estudio, sean manejados segiin normas y protocolos de atencion establecidas por las instituciones correspondientes;

14) Usted no recibira ningun pago ni tendré que pagar absolutamente nada por participar en este estudio.

Informacion de contacto

Si usted tiene alguna pregunta sobre el estudio por favor llame al siguiente teléfono 0980806380 que pertenece Ana

Martina Pesantez Carridn o envie un correo electrénico a amartin.pesantez@ucuenca.edu.ec

Consentimiento informado (Es responsabilidad del investigador verificar que los participantes tengan un nivel de comprension lectora

adecuado para entender este documento. En caso de que no lo tuvieren el documento debe ser leido y explicado frente a un testigo, que corroborara con
su firma que lo que se dice de manera oral es lo mismo que dice el documento escrito)

Comprendo mi participacion en este estudio, me han explicado los riesgos y beneficios de participar en un lenguaje claro y
sencillo. Todas mis preguntas fueron contestadas, me permitieron contar con tiempo suficiente para tomar la decision de
participar y me entregaron una copia de este formulario de consentimiento informado. Acepto voluntariamente participar en

esta investigacion.

Nombres completos del/a participante Firma del/a participante Fecha

Nombres completos del/a investigador/a Firma del/a investigador/a Fecha

Si usted tiene preguntas sobre este formulario puede contactar a la Lic. Nancy Méndez Barbecho presidenta del Comité de
Etica de Investigacién en Seres Humanos de la Universidad de Cuenca, al siguiente correo electronico:

nancy.mendezb@ucuenca.edu.ec
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Anexo C. Instrumento de evaluacion y ficha sociodemogréfica.

“ Sobrecarga en cuidadores primarios informales de usuarios del Instituto de Paralisis

Cerebral del Azuay, en Cuenca durante el periodo 2025”

Mi nombre es Ana Martina Pesantez Carrion, estudiante de la carrera de Psicologia. Le invito cordialmente a
participar en esta investigacion que forma parte de mi trabajo de titulacién. Su colaboracion consiste en
responder el siguiente instrumento de manera sincera y completa.

La informacion proporcionada sera utilizada exclusivamente con fines académicos y se mantendra en estricta
confidencialidad, garantizando el anonimato de los participantes. Su aporte es fundamental para el desarrollo
de este estudio y serd altamente valorado.

Agradezco de antemano su tiempo y disposicién.

FICHA SOCIODEMOGRAFICA

1. Datos del cuidador

Edad:
Sexo
Hombre Mujer
Nivel educativo maximo culminado: ¢ Qué parentesco tiene usted con la persona que cuida?
Ninguno Madre/Padre
Educacidn Bésica Abuelo/a
Bachillerato Tiola
Titulo de tercer nivel Hermano/a
Posgrado Otro (especifique):
¢Usted realiza alguna actividad laboral que genera ingresos?
Si No

¢Cual es el ingreso econdmico mensual aproximado de su familia?

¢Considera que este ingreso econémico mensual es suficiente para cubrir sus necesidades y las de la persona con paralisis

cerebral a su cargo?

Si No

2. Datos relacionados con el cuidado

¢Considera que el espacio fisico en el que reside es adecuado para el cuidado de la persona con

paralisis cerebral?

Si No

Ana Martina Pesantez Carridn



UCUENCA

44
Tiempo dedicado al cuidado (horas al dia): ¢Cuantas horas duerme usted en promedio durante
la noche?
Menos de 6 horas Menos de 4 horas
7-12 horas 4-6 horas
13-18 horas 6-8 horas
Mas de 19 horas Més de 8 horas
3. Datos de la persona que recibe el cuidado
Edad:
Sexo
Hombre Mujer
Nivel en el que se encuentra: Nivel de dependencia:
Académicos I-1I-111 Parcial (Realiza algunas acciones por si solo)
Sociales I-1I-111 Total (Necesita ayuda para realizar todas las
Vocacionales A-B-C acciones)

ESCALA DE SOBRECARGA DE ZARIT (EZ)

ha experimentado esa situacion.
Las opciones de respuesta son:
- Nunca
- Raravez
- Algunas veces
- Bastantes veces
- Casi siempre

A continuacién, encontrara una serie de afirmaciones relacionadas con cémo se ha sentido en su rol de

cuidador/a. Por favor, lea cada una con atencion y marque (X) la opcién que mejor refleje con qué frecuencia

No hay respuestas correctas o incorrectas. Lo importante es que responda de forma honesta y segin su

experiencia personal. Su sinceridad es muy valiosa para que esta investigacién sea Util y precisa.

Opciones de respuesta* | Nunca | Rara | Algunas | Bastantes Casi
vez veces veces siempre
Puntuacion para cada respuesta* 1 2 3 4 5

1. ¢ Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente

necesita?

2. ¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no

tiene tiempo suficiente para usted?

3. ¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado

de su familiar con otras responsabilidades?

4. ¢Siente verglienza por la conducta de su familiar?

5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6. ¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente

la relacion que usted tiene con otros miembros de su familia?
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7. ¢ Tiene miedo por el futuro de su familia?

8. ¢Piensa que su familiar depende de usted?

9. ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que

cuidar de su familiar?

10. ¢ Se siente tengo cuando esta cerca de su familiar?

11. ;(Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria

debido a tener que cuidar de su familiar?

12. ;Siente que su vida social se ha visto afectada

negativamente por tener que cuidar de su familiar?

13. ¢Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades

debido a tener que cuidar de su familiar?

14. ¢Piensa que su familiar le considera a usted la Unica

persona que le puede cuidar?

15. ¢Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para

los gastos de cuidar a su familiar, ademas de otros gastos?

16. ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por

mucho mas tiempo?

17. ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que

comenzo6 la enfermedad de su familiar?

18. ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra

persona?

19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familia?

20. ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente ;Qué grado de “carga” experimenta por el

hecho de cuidar a su familiar?
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