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				Niveles de sobrecarga en cuidadores informales de personas con discapacidad del proyecto Joaquín Gallegos Lara, Cuenca 2023 – 2024

				Levels of burden on informal caregivers of people with disabilities in the Joaquín Gallegos Lara project, Cuenca 2023 – 2024

				Bermejo Gonzalez Erika Dayana1, Fernández Santos María Belén1, Álvarez Heredia María Fernanda2, Chuchuca Pillajo Juan Andrés3, Fajardo Tenesaca Diego Xavier4

				RESUMEN

				Introducción: la sobrecarga en cuidadores informales constituye un problema creciente en la atención de personas con discapacidad, afectando su salud física y emocional, así como la calidad de vida del par, cuidador y persona asistida.

				Objetivo: identificar el nivel de sobrecarga en 61 cuidadores de personas con discapacidad asociadas al programa Joaquín Gallegos Lara en Cuenca en el periodo 2023–2024 y sus factores asociados.

				Metodología: se realizó un estudio observacional descriptivo con análisis de asociación que recopiló datos a través de un formulario con variables sociodemográficas, características del cuidado y la Escala de Zarit para determinar el nivel de sobrecarga. Los datos se analizaron con Epidat 4.2 y Epi Info 7.2.6 y se generaron tablas con Microsoft Excel. El análisis de las variables cuantitativas se realizó mediante medidas de tendencia central y desviación estándar; mientras las cualitativas se expresaron en frecuencias absolutas y relativas; además de la aplicación de la prueba exacta de Fisher para determinar significancia en la asociación.

				Resultados: se evidenció una mayor prevalencia de cuidadoras mujeres, casadas y de entre 40 y 60 años. El 11.48% y 8.5% presentó sobrecarga intensa y ligera respectivamente, los niveles de sobrecarga están asociados significativamente con la edad del cuidador (p = 0.04) y el grado de dependencia (p = 0.03), ya que la mayoría atiende a personas con dependencia del 75–84%.

				Conclusiones: se evidenció sobrecarga en cuidadores de personas con discapacidad en la ruralidad, asociado a factores sociodemográficos y al nivel de dependencia. Se requieren estrategias de apoyo psicosocial y educativo para disminuir su impacto.

				Palabras clave: carga del cuidador, personas con discapacidad, encuestas y cuestionarios.

				ABSTRACT

				Introduction: overburdening informal caregivers is a growing problem in the care of people with disabilities, affecting their physical and emotional health, 
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				as well as the quality of life of the caregiver and the person being cared for.

				Objective: to identify the levels of burden among 61 caregivers of people with disabilities from the Joaquín Gallegos Lara project in Cuenca during 2023–2024; and its associated factors.

				Methodology: a descriptive observational study with an analysis of association was conducted using a form that collected sociodemographic variables, care-related characteristics, and the Zarit Burden Interview to assess caregiver burden. Data were analyzed with Epidat 4.2 and Epi Info 7.2.6, and tables were generated using Microsoft Excel. Quantitative variables were analyzed using measures of central tendency and standard deviation, while qualitative variables were expressed as absolute and relative frequencies. Fisher’s exact test was applied to determine statistically significant associations.

				Results: most caregivers were women, married, and between 40 and 60 years old. Intense burden was identified in 11.48% of caregivers and mild burden in 8.5%. Caregiver burden was significantly associated with caregiver age (p = 0.04) and the level of dependency (p = 0.03); most caregivers assisted individuals with 75–84% dependency.

				Conclusions: caregiver burden was present among caregivers of people with disabilities in rural areas and was associated with sociodemographic factors and dependency level. Psychosocial and educational support strategies are needed to mitigate its impact.

				Keywords: caregiver burden, persons with disabilities, surveys and questionnaires

				INTRODUCCIÓN

				La fatiga en el cuidado de sujetos dependientes constituye un problema de salud pública con profundas repercusiones individuales y sociales. Se define la sobrecarga del cuidador como un estado de extenuación emocional y fatiga física que incide directamente en el bienestar de quien cuida, derivando muchas veces en el “síndrome del cuidador”1,2. En América Latina, se estima que alrededor del 12% de la población vive con alguna discapacidad, y la gran mayoría del cuidado recae en redes familiares informales sin remuneración ni capacitación previa3.

				En el contexto ecuatoriano, según datos del Instituto Nacional de Estadística y Censos4, existen aproximadamente 480.776 personas con discapacidad registradas, de las cuales 

			

		

		
			
				una proporción significativa requiere asistencia permanente. Investigaciones previas en el país indican que hasta el 70% de los cuidadores informales presentan algún nivel de sobrecarga, siendo las mujeres quienes asumen este rol en más del 80% de los casos, lo que agrava la vulnerabilidad económica y la exclusión social del núcleo familiar5.

				Esta carga de cuidado se asocia con variables como la acumulación de deberes, la dimisión laboral y la alteración de la estabilidad psíquica, llegando incluso a representar un factor de riesgo aumentado de mortalidad6–8. Para el diagnóstico de esta condición, el Zarit Burden Inventory (test de Zarit) se establece como el instrumento estándar de referencia a nivel internacional y regional9.

				A pesar de la existencia de programas asistenciales, como el Bono Joaquín Gallegos Lara, persiste la necesidad de evaluar la efectividad de los apoyos y el impacto real en la salud mental de los cuidadores en zonas rurales y periurbanas. La identificación temprana de cuadros de agotamiento es fundamental para diseñar planes de prevención, tales como talleres de capacitación y redes de apoyo psicosocial que reduzcan la presión del cuidador10-12. Por lo tanto, el objetivo del presente estudio fue examinar los niveles de sobrecarga y los factores asociados en los cuidadores informales vinculados al Proyecto Joaquín Gallegos Lara en las parroquias de Baños y Tarqui, Cuenca.

				METODOLOGÍA

				El presente estudio tuvo un diseño cuantitativo, observacional analítico transversal, que se llevó a cabo en las parroquias de Tarqui y Baños del cantón Cuenca. La población de estudio estuvo conformada por 61 cuidadores informales de personas con algún grado importante de discapacidad que se encuentran vinculados al Proyecto Joaquín Gallegos Lara, en convenio con la Universidad de Cuenca, en un programa que se denomina “Intervención en salud y bienestar integral en los hogares de las personas con discapacidad del Programa Joaquín Gallegos Lara en Baños y Tarqui”. 

				Se incluyeron aquellos cuidadores informales responsables del cuidado de personas dependientes debido a diferentes tipos y grados de discapacidad, con conocimiento y aceptación previa del consentimiento informado y que se encontraban formalmente vinculados al proyecto, a quienes se les aplicó el formulario mediante visitas domiciliarias a través de entrevistas cara a cara verificando que 
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				se cumplan los criterios de inclusión; mientras que se excluyó a los cuidadores formales. La variable dependiente fue el nivel de sobrecarga del cuidador, operacionalizada de forma ordinal mediante el puntaje la Escala de Zarit en tres categorías: ausencia, sobrecarga leve y sobrecarga intensa.

				Como variables independientes se incluyeron aquellas sociodemográficas como edad (medida en escala de razón por años cumplidos), sexo, estado civil, residencia y ocupación (todas de nivel nominal), y nivel de instrucción (nivel ordinal); y también aquellas relacionadas al cuidado como tiempo desempeñando el rol y horas diarias dedicadas al cuidado (variables de razón), grado de dependencia de la persona atendida (nivel ordinal), y las variables nominales de rol compartido (sí/no) y disposición del paciente frente al cuidado.

				La Escala de Zarit consta de 22 ítems con cinco opciones de respuesta que van desde “nunca” hasta “casi siempre”, clasificando la sobrecarga como: ausente (22–46 puntos), leve (47–55 puntos) e intensa (56–110 puntos). Los puntos de corte seleccionados (47 y 56 puntos) se basan en la validación de la Escala de Zarit para población hispana, la cual ha demostrado una alta consistencia interna (Alfa de CronCronbach de 0.91). Estos límites son ampliamente utilizados en estudios de la región andina y Ecuador, ya que permiten una sensibilidad adecuada para distinguir entre el estrés normativo del cuidado y la sobrecarga clínica que requiere intervención13,14. 

				Para llevar a cabo la investigación se solicitó la autorización correspondiente a la Coordinadora Zonal 6 del Ministerio de Inclusión Económica y Social (MIES) y al director del Proyecto Joaquín Gallegos Lara, además se cuenta con la aprobación de la comisión académica de la carrera de Enfermería de la Universidad de Cuenca. La recolección de datos se realizó en campo, aplicando el cuestionario a la totalidad de la población de estudio. 

				Posteriormente, los datos fueron transcritos en una base digital, se analizaron con los programas Epidat 4.2 y Epi Info 7.2.6 y se elaboraron tablas en Microsoft Excel. Para el análisis estadístico, las variables cuantitativas se describieron mediante la media y su desviación estándar, mientras que las cualitativas se expresaron en frecuencias absolutas y relativas, representadas en porcentajes. Asimismo, se aplicó la prueba exacta de Fisher para establecer la existencia de asociaciones significativas entre las variables cualitativas. Los resultados se organizaron y presentaron en tablas de contingencia.

			

		

		
			
				RESULTADOS

				Tabla 1. Características sociodemográficas

				Edad del cuidador media 48.32 años y ± 19.31
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				Edad de la persona dependiente media 35.08 y ± 19.31

				La Tabla 1 muestra un predominio de cuidadores mujeres (96.7%), en su mayoría casadas (45.9%) y con una edad promedio de 48 años, destacando el grupo de 40 a 60 años (45.9%). Las personas dependientes a su cargo tienen una edad media de 35 años, predominando los de 0 a 20 años (32.8%). El nivel educativo más común fue primaria (57.4%), seguido de ausencia de instrucción (22.9%). En cuanto al parentesco, el 40.9% son padres o madres del paciente.
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				Gráfico 1. Nivel de sobrecarga en número de cuidadores

				En el Gráfico 1 se puede identificar que el 80.3% de cuidadores no presenta sobrecarga, el 8.2% tiene sobrecarga ligera y el 11.5% intensa. Esto indica, que si bien la mayoría de cuidadores están libres de sobrecarga, existe un grupo que si la presenta.

			

		

		
			
				Tabla 2. Características sociodemográficas asociadas a la sobrecarga 

				*p < 0.05
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				Como se evidencia en la Tabla 2, la edad del cuidador mostró asociación estadísticamente significativa con la sobrecarga (p < 0.05). El 30.8% de los cuidadores entre 60 y 85 años presentan sobrecarga intensa, frente al 5% entre 20 y 40 años. En cuanto a las personas dependientes, el 40% de quienes generan sobrecarga intensa tienen entre 60 y 80 años. Sexo, estado civil y nivel educativo no mostraron asociaciones significativas.

				Como se puede notar en la Tabla 3, el 47.5% de cuidadores ha brindado asistencia durante más de 15 años, lo que refleja una labor prolongada. En relación con las horas diarias de cuidado, el 90.2% dedica más de 16 horas, mostrando una carga que excede ampliamente una jornada laboral convencional.

				Adicionalmente, aunque el 17.2% de los que llevan más de 15 años cuidando y el 100% de quienes cuidan de 8 a 11 horas al día presentan sobrecarga intensa, el análisis estadístico no encontró asociación significativa entre estas variables y la sobrecarga.
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				Tabla 4. Características del cuidado y sobrecarga 
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				Tabla 3. Características de los cuidadores y sobrecarga
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				como los realizados en España, sino que refuerza la vigencia de una construcción social donde el cuidado recae sistemáticamente en la mujer15. El arraigo en los vínculos de parentesco (40.9% son padres/madres) sugiere que la labor no se percibe como una carga externa, sino como una extensión de la identidad familiar, lo cual debe analizarse con cautela frente a la posible invisibilización del desgaste físico. 

				Al contrastar el tiempo de dedicación, el 90.1% de cuidadores supera las 16 horas diarias, en sintonía con Pilatasig y Cantillo y en base a ello, resulta imperativo problematizar el hallazgo de que el 80.3% de los cuidadores no presenta sobrecarga16,17. Este dato, aunque parece positivo, resulta contraintuitivo frente a la cronicidad del cuidado (más de 15 años en la mitad de la muestra) y difiere drásticamente de lo reportado por Barba y Shugulí em 2022 y Rodríguez et al. (2018)18,19. Una explicación argumentativa a esta “ausencia de carga” podría residir en una normalización del sacrificio, donde el cuidador ha adaptado sus expectativas de vida a la enfermedad, o bien, en la alta colaboración del paciente (65.6%), que actúa como un amortiguador emocional. 

			

		

		
			
				La Tabla 4 muestra que 27 de los 61 cuidadores atiende a personas con un grado de dependencia de entre 75-84%, seguido de 22 cuidadores con personas a cargo con dependencia del 85-100%. También, 35 cuidadores comparten el rol de cuidado, mientras que los 26 restantes lo asumen solo. Además, 40 de los 61 dependientes colaboran en el cuidado, lo que facilita la tarea del cuidador.

				El grado de dependencia del paciente se asoció de manera significativa con la sobrecarga (p = 0.03). Sin embargo, no existe un predominio de un porcentaje de dependencia en específico con sobrecarga intensa. Por otro lado, el rol compartido y la disposición del paciente frente al cuidado no mostraron asociación estadística.

				DISCUSIÓN

				La presente investigación confirma que el perfil del cuidador informal sigue una lógica de feminización importante (96.7%), siendo estas mujeres casadas y en edades medias de la vida, lo cual no es solo una coincidencia estadística con estudios internacionales 
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				No obstante, no se puede descartar un sesgo de deseabilidad social, donde el cuidador omite declarar su agotamiento por temor al estigma o por un sentido del deber moral que penaliza la queja.

				El alto nivel de dependencia de los pacientes también fue un hallazgo clave, con un 44.2% de cuidadores a cargo de personas con dependencia del 75-84%, lo cual se alinea con estudios de Salazar y Cárdenas, quienes también identificaron grados severos de dependencia como factor determinante20,21. 

				Es de reconocer que estos resultados están condicionados por la limitación del tamaño reducido de la población de estudio, lo que podría restringir la significancia estadística en variables críticas y dificultar la generalización de los datos a contextos más amplios. A pesar de esto, el análisis por matices sociodemográficos revela que la vulnerabilidad persiste: similar a lo evidenciado en estudios de Campo et al. (2019) y Chango y Guarate (2021)22,23, las mujeres y las personas con bajo nivel educativo (88.3% con primaria) presentan una relación con la sobrecarga intensa, lo que sugiere que la educación actúa como una herramienta de gestión de recursos y autocuidado. Asimismo, el aumento de la sobrecarga en cuidadores de 60 a 85 años y en zonas rurales (11.7%) evidencia un sesgo estructural de falta de acceso a redes de apoyo formal, donde la edad avanzada del cuidador se suma al aislamiento geográfico24–27. 

				Otros factores asociados fueron la residencia rural, con mayor prevalencia de sobrecarga intensa (11.7%), tal como reportaron Lara et al. y Castro, quienes lo atribuyen a la falta de acceso a servicios de apoyo28,29. El nivel educativo también fue relevante: el 88.3% de cuidadores con solo primaria presentó sobrecarga intensa, concordando con León y Bedoya et al., que asocian la baja escolaridad con mayor vulnerabilidad30,31. 

				El hecho de que las dependencias intermedias sugieran una mayor sobrecarga que las extremas es un hallazgo clave; lo cual puede deberse a que el cuidador debe gestionar la frustración y los intentos de autonomía del paciente, una fricción que desaparece en estados de dependencia total. En conclusión, la complejidad del fenómeno de la sobrecarga no depende linealmente del tiempo invertido, sino de una intersección de factores sociales y educativos, lo que exige trascender la narrativa del “cuidador heroico” para implementar estrategias de apoyo técnico y emocional diferenciadas según el contexto de vulnerabilidad del individuo32,33.

			

		

		
			
				CONCLUSIONES

				Este estudio muestra que la mayoría de cuidadores informales son mujeres de entre 40 y 60 años, en su mayoría casadas y con un rol predominante como madres o padres. Muchos llevan más de 15 años en esta labor y dedican más de 16 horas diarias, lo que refleja un compromiso intenso que puede poner en riesgo su bienestar. Aunque la mayoría no presenta sobrecarga, un 11% sí la experimenta de forma intensa, especialmente quienes son de mayor edad y cuidan a personas con altos niveles de dependencia; además se determinó una asociación significativa de la sobrecarga del cuidador con la edad de este y con el grado de dependencia de la persona a su cuidado. Estos hallazgos indican la necesidad de diseñar programas de apoyo que incluyan capacitación en cuidado, acceso a servicios de salud mental y espacios de respiro para los cuidadores. También es fundamental fortalecer las redes familiares y comunitarias, así como garantizar políticas públicas que reconozcan y respalden el rol del cuidador informal, previniendo la sobrecarga y mejorando la calidad de vida de ambos.

				ASPECTOS BIOÉTICOS

				Con el fin de ejecutar este estudio, inicialmente se obtuvo la aprobación del Comité de Ética de Investigación en Seres Humanos perteneciente a la Universidad de Cuenca. El proceso investigativo se llevó a cabo bajo el cumplimiento de los preceptos éticos estipulados en la Declaración de Helsinki y el marco de los Derechos Humanos. En el desarrollo del trabajo se acataron los fundamentos éticos para la investigación médica en individuos, conforme a lo dictado por las normativas actuales de CIOMS en su directriz N° 6: Atención de los requerimientos de salud de los sujetos de estudio, y de igual forma se siguieron los lineamientos del Ministerio de Salud Pública.
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