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Resumen

Objetivo. Determinar la sobrecarga emocional de los
cuidadores familiares de nifios con Trastorno por Déficit de
Atencion e Hiperactividad (TDAH). Metodologia. Estudio
descriptivo, cuantitativo de corte transversal. Se encuesta-
ron a 38 cuidadores familiares. La participacion fue
voluntaria, previo consentimiento informado. Los instru-
mentos aplicados fueron “Sobrecarga del Cuidador de
Zarit”, que consta de 22 items, con cinco (5) alternativas
de respuesta que van desde “nunca” hasta “siempre”, y
una encuesta sociodemografica. El programa estadistico
utilizado en el procesamiento de la informacion fue Excel
y el andlisis se realizé a través de la estadistica descripti-
va. Resultados. La edad de los cuidadores oscilé entre
los 18 y 30 afios (36.8%), el sexo predominante fue mujer
(89.5%), el 50% pertenece al estrato socioeconémico 1, el
36.8% convive en unién libre, 42.1% termind estudios de
secundaria, y solo el 23.7% y el 10.5% alcanzé el nivel
técnico y universitario respectivamente. El trabajo en el
hogar prevalecié en un 68.4% al igual que el tiempo de
cuidado de 6 a 10 afios con un 47.4%. El nivel de sobre-
carga intensa predominé en un 47.4% frente a un 34.2%
que no presenta sobrecarga. Conclusiones. Los cuidado-
res de los nifios con TDAH, en su mayoria son madres, las
cuales trabajan en el hogar y cuidan a su hijo entre 19 y 20
horas al dia con apoyo en esta labor. La sobrecarga
emocional intensa imperd en estas cuidadoras, tienen un
alto grado de compromiso con su familiar y sienten que
deberian hacer méas de lo que hacen por ellos.

Palabras claves: Trastorno por Déficit de Atencién con
Hiperactividad. (TDAH), Estrés emocional.

Aprobado: julio 10 de 2014.

Abstract

Objective. Determine the emotional overload of family
caregivers of children with Attention Deficit Disorder and
Hyperactivity Disorder (ADHD). Methodology. Descriptive,
cross-sectional quantitative study. They surveyed 38 family
caregivers. Participation was voluntary, informed consent.
The instrumens were Zarit Caregiver Burden Interview,
consisting of 22 items, with five (5) possible answers
ranging from "never" to "always", and a sociodemographic
survey. The data obtained were emptied into a matrix in
Excel and analysis of this was done through descriptive
statistics. Results. The age of the caregivers ranged
between 18 and 30 years (36.8%), the majority of patients
were female (89.5%), 50% belonged to socioeconomic
stratum 1, 36.8% lives with a partner, 42.1% completed
secondary education and only 23.7% and 10.5% achieved
technical and university levels respectively. Work at home
prevailed in 68.4% as caring time from 6 to 10 years with a
47.4%. Intense overload level preponderate by 47.4%
versus 34.2% having no overload. Conclusions. Caregiv-
ers of children with ADHD are mostly mothers, who work at
home and care for your child between 19 and 20 hours a
day to support this work. The intense emotional overload
prevailed in these caregivers have a high degree of com-
mitment to their family and feel that they should do more of
what they do for them.

Keywords: Attention Deficit Disorder with Hyperactivity.
(ADHD), Emotional Stress.
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INTRODUCCION

El cuidado informal, el que se desarrolla en
casa, es dado de manera tradicional, ajustan-
dose a la experiencia propia de cada dia. Este
cuidado es proporcionado por el familiar que
ante la circunstancia de la enfermedad asume
este deber moral, provocando un trastorno en
su cotidianeidad, que si se extiende a lo largo
del tiempo va a demandar de mucho esfuerzo
fisico y mental, con repercusiones negativas en
su salud.

Se denominan cuidadores familiares (o informa-
les) al conjunto de personas, que en un 85% son
mujeres, que dedican una importante actividad
diaria al cuidado de sujetos con dependencias o
discapacidades permanentes. Suponen un
colectivo cada vez mas numeroso que realizan
una tarea necesaria (entre un 5% y un 10% de
los mayores de 65 afios tienen limitaciones de
autocuidado y movilidad) que, sin embargo, es
poco visible y reconocida socialmente (1).

Los cuidadores informales, en la generalidad de
los casos, se desprenden de su vida propia para
entregarse plenamente a la tarea de cuidar a su
familiar, son muchas horas del dia las emplea-
das por ellos para cuidar a su paciente,
olvidandose, en parte o por completo, de su
propio cuidado y bienestar, al respecto Garcia
Calvente y cols, sostienen que se trata de un
trabajo no remunerado, sin precio en el merca-
do, y esto se confunde con una carencia de
valor. El cuidado se basa en relaciones afectivas
y de parentesco y pertenece al terreno de lo
privado; se trata de «asuntos de familia», en los
gue el resto de la sociedad no se implica. Se
desarrolla en el ambito doméstico, y, como tal,
gueda oculto a la arena publica. Y, finalmente,
es una funcién adscrita a las mujeres como
parte del rol de género; el cuidado de la salud de
las personas que lo necesitan es «cosa de
mujeres».

Continda diciendo que los limites del cuidado
son dificiles de marcar en términos de qué se
hace, a quién, dénde y durante cuanto tiempo.
Esta complejidad plantea dificultades a la hora
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de dimensionar su magnitud. La mayoria de las
investigaciones toman como punto de partida un
tipo de persona dependiente, a partir de la cual
identifican a sus cuidadores. Sin embargo, el
cuidado informal ocurre en todas las edades y
para un amplio espectro de condiciones. En
sentido amplio, todos somos, en algin momento
de nuestras vidas, beneficiarios del sistema
informal, y muchos de nosotros y nosotras
somos o seremos cuidadores (2).

La mayoria de los estudios evidencian que la
tarea de cuidar es predominantemente femeni-
na, en este sentido Pérez JM et al., y Mufioz F
et al., citados por Garcia Calvente, afirman que
el impacto de cuidar en la salud de las cuidado-
ras es un aspecto frecuentemente abordado en
los estudios sobre cuidado informal; incluso ha
llegado a acufiarse el desafortunado término de
«sindrome del cuidador» para describir el «con-
junto de alteraciones médicas, fisicas, psiquicas,
psicosométicas», e incluso «los problemas
laborales, familiares y econdmicos» que enfren-
tan las cuidadoras, como si de un sindrome
clinico se tratara. Sumado a este concepto,
Garcia Calvente ha sugerido que la combinacion
de estrés mantenido, demandas de cuidado
fisico y una mayor vulnerabilidad biol6gica en
cuidadores mayores puede incrementar su
riesgo de problemas fisicos de salud y, por
tanto, un mayor riesgo de mortalidad. Segun un
estudio prospectivo realizado por Schultz vy
Beach en Estados Unidos sobre cuidadores/as
mayores de 65 afios, los que experimentaban
sobrecarga mostraron un riesgo de mortalidad
un 63% mas elevado que los que no cuidaban

).

De otro lado, la sobrecarga emocional es enten-
dida como el conjunto de consecuencias
negativas que el cuidado de una persona de-
pendiente tiene para el cuidador. El estrés
continuado debido al cuidado puede dar lugar al
denominado Sindrome de Burnout ("Sindrome
del quemado"), caracterizado por la presencia
de agotamiento emocional, despersonalizacion
en el trato e inadecuacion con la tarea que se
realiza. El cuidado familiar también tiene conse-
cuencias en la salud fisica de los cuidadores. Se
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ha comprobado que los cuidadores tienen tasas
de morbilidad mayores que el resto de la pobla-
cion, y experimentan cansancio fisico, deterioro
de su salud y falta de tiempo para el autocuida-
do debido a esta actividad (3). Estremero y
Goldman especifican que la sobrecarga es el
conjunto de consecuencias negativas que el
cuidado de una persona dependiente tiene para
el cuidador, se mide con la valoracién de los
estresores que se asocian con el cuidar y su
impacto a los cuidados, al grado de implicacion
de los cuidadores en los cuidados, a las conse-
cuencias que se derivan de cuidar sobre sus
vidas (4).

El sindrome de Burnout, descrito inicialmente,
para el @mbito laboral médico, se ha tomado a
otras poblaciones, incluida dentro de estas a los
cuidadores familiares; este sindrome es una
respuesta emocional secundaria al prolongado
estrés ocupacional. Se traduce al castellano
como “estar quemado”, aunque se encuentra un
gran numero de definiciones, todas coinciden en
gue se trata de un proceso que se desarrolla
gradualmente (5).

Anthony-Bergstone, Zarit y Gatz, (1988); Ga-
llagher et al., (1989); Schultz, Visitainer y
Williamson (1990); Braithwaite (1992), referen-
ciados por Carretero Gémez et al., en 2006 (6),
sostienen que las personas que cuidan de una
persona dependiente suelen experimentar
graves problemas de salud fisica y mental asi
COmo consecuencias negativas sobre su bienes-
tar psicolégico derivados del estrés originado por
las circunstancias en que se desarrolla el cuida-
do. Zarit, (1996, 1998, 2002) citado por el mismo
autor afirma que a diferencia de otros eventos
estresantes que son de corta duracién, el cuida-
do puede prolongarse por un periodo de varios
afos, por lo que la cronicidad del estresor hace
gue el cuidado sea especialmente estresante

(6).

Rogero-Garcia en su articulo Las consecuencias
del cuidado familiar sobre el cuidador: Una
valoracién compleja y necesaria (3), clasificd el
cuidado en econdémico y no econOmico. Los
aspectos econémicos negativos han sido consi-
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derados costes del cuidado, que son aquellos
gastos que implican dinero o equivalentes al
dinero. Los costes no econdémicos implican el
deterioro de cualquier dimensién de la calidad
de vida individual, como el bienestar en la salud
fisica, en las relaciones y actividades sociales y
en la salud psicolégica.

En relacion con el trastorno por déficit de aten-
cion e hiperactividad, Alarcén et al., en 2005 (7),
detalla que aproximadamente del 3 al 7% de los
nifos en edad escolar lo presentan, al parecer
ligado a un factor genético. Ademéas Sostiene
que factores sociales, tales como la influencia
familiar o escolar, y la inestabilidad social o
ambiental influyen también en la aparicion o
agudizacion de este trastorno.

La atencion es un factor crucial para el aprendi-
zaje. Sin concentracion, aprender es dificil, mas
aun si el trabajo es repetitivo o meticuloso.
Aprender a leer y escribir requiere notables
esfuerzos cognitivos. Los nifios que padecen
trastornos de atencién a menudo tienen un
rendimiento escolar mas bajo que el promedio.

El disturbio mas conocido de la atencion es el
Trastorno por Déficit de Atencidén con Hiperacti-
vidad (TDAH). Se caracteriza esencialmente por
un patrén persistente de desatencion y/o hiper-
actividad-impulsividad méas frecuente y grave
que el observado habitualmente en sujetos con
un nivel de desarrollo similar. Generalmente, se
diagnostica a partir de los 7 afios de edad des-
pués de demostrar sintomas durante un minimo
de 6 meses. Existen dos subtipos de TDAH: el
Trastorno por Déficit de Atencién con Hiperacti-
vidad (tipo mixto o combinado) y el Trastorno
por Déficit de Atencion con Hiperactividad con
predominio del déficit de atencion.

El TDAH de tipo combinado se caracteriza por
sintomas de hiperactividad-impulsividad. La
mayoria de las personas con TDAH se incluyen
en este subtipo, con predominio en varones. El
otro subtipo, a predominio del déficit de atencién
se caracteriza por sintomas de desatencion sin
hiperactividad-impulsividad marcada. Los pro-
blemas de atencion puros son mas frecuentes
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en este subtipo, y tanto hombres como mujeres
son afectados en la misma proporcion. Inte-
rrumpe las actividades de otros o0 se inmiscuye
en ellas.

De acuerdo a la politica nacional de salud men-
tal en Colombia del afio 2012 (el TDAH se
caracteriza como "un patron persistente de
desatencion y/o hiperactividad-impulsividad, que
es mas fuerte y grave que el observado habi-
tualmente en sujetos de un nivel de desarrollo
similar. Estas tres dimensiones: inatencion,
hiperactividad e impulsividad, constituyen los
ejes del trastorno. Las deficiencias de aten-
cion/inatencién o la incapacidad de conservar el
nivel de atencion por largos periodos de tiempo,
son manifestaciones de este trastorno, se carac-
teriza ademéas por atencion fugaz e impulsos
desinhibidos en estados de vigilia (8).

MATERIALES Y METODOS

Se llev6 a cabo un estudio descriptivo de corte
transversal, cuyo objetivo principal fue medir el
nivel de sobrecarga emocional de un grupo de
cuidadores familiares de nifios que presentaban
el Trastorno por Déficit de Atencién con Hiperac-
tividad (TDAH) quienes estaban en terapia en
centros de rehabilitacion.

La poblacion objeto de estudio consistio en
todos los cuidadores familiares de nifios con
TDAH adscritos a los centros de rehabilitacion, y
la muestra fue de 38 cuidadores, captada a
través de visitas diarias durante el horario de las
consultas durante un periodo de tres meses.

La muestra cumplié con los criterios de selec-
cion establecidos:

1. El cuidador fuera familiar

2. El tiempo minimo de cuidado: 3 meses

3. Pacientes con la sintomatologia caracteristi-
ca, clara, diagnosticados o no por el médico
especialista (Neuropediatra).

4. Participacién voluntaria en el estudio y
diligenciamiento del consentimiento infor-
mado.

REVISALUD Unisucre 2014; 2(1): 15 - 30

REVISALUD Unisucre. Sincelejo (Col.) ISSN: 2339 - 4072.

Con el fin de prever cualquier inconveniente con
la claridad de los items de las encuestas, du-
rante su diligenciamiento, se realiz6 una prueba
piloto a un grupo de 10 cuidadores con similares
caracteristicas a las de la muestra, cuyos fami-
liares asistian a consulta terapéutica en el
Centro de Diagnoéstico Médico de la Universidad
de Sucre, para la seleccion de esta muestra se
tuvo en cuenta que cumpliera con los requisitos
de inclusion descritos anteriormente.

Previstos los riesgos, se identifico completamen-
te a cada cuidador familiar, se dio a conocer la
finalidad de la investigacion, se informaron las
consideraciones éticas y se solicitd el diligen-
ciamiento del formato de consentimiento
informado. Seguidamente se dio una explica-
cion amplia y detallada sobre los cuestionarios,
se concedi6 un lapso de tiempo prudente para
asimilar el contenido de ellos y posteriormente
se procedid a su diligenciamiento.

Las consideraciones éticas del estudio fueron
las siguientes

1. Mantenimiento de la confidencialidad de la
informacion

2. Uso de la informacion solamente para éste
estudio

3. Dar a conocer los resultados del estudio

4. No utilizacion de la informaciéon con fines
lucrativos

5. Absoluta reserva de confidencias adiciona-
les aportadas por el encuestado.

Los instrumentos de recoleccion de la informa-
cion consistieron en una encuesta
sociodemogréafica, donde estaban consignados
los datos de identificacion, domicilio, estrato
socioecondmico, nivel de escolaridad, ocupa-
cion, vinculo de consanguinidad con el paciente,
namero de personas que habitan en el hogar,
tiempo que lleva desempefiando el rol de cuida-
dor, ayuda en la tarea de cuidar. El otro
instrumento denominado “Escala de Sobrecarga
del Cuidador de Zarit” (versién en espafiol), la
cual evalud la percepcién subjetiva de carga
asociada al cuidado por parte del cuidador,
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teniendo en cuenta sus repercusiones sobre la
salud, econémicas y laborales, las relaciones
sociales y la relacién personal del cuidador con
la persona dependiente receptora de cuidados.
Consta de 22 items, utiliza la escala Likert con
5 alternativas de respuesta que van desde
nunca' a casi siempre (5). La puntuacion total es
la suma de todos los items, oscilando el rango
por tanto entre 22 (puntuacion minima) y 110
(puntuacion maxima). Para interpretar los resul-
tados se tuvieron en cuenta los siguientes
criterios: No Sobrecarga: <47; Sobrecarga Leve:
47-55; Sobrecarga Intensa: >55. Esta escala
originalmente formada por 29 items fue disefia-
da por Zarit, Reever y Bach-Peterson en 1980,
luego fue revisada y reducida por los propios
autores del instrumento a 22 items en 1985. De
este instrumento revisado existen dos versiones
traducidas al espafol: 1) La Entrevista sobre la
Carga del Cuidador de Izal y Montorio (1994) y
2) la Escala de Sobrecarga del Cuidador de
Martin y colaboradores (1996). Para este estu-
dio, se opt6 por la versién en espafiol, de Martin
y colaboradores, debido a que se dispone de
datos sobre su adaptacion y validacion a nuestro
medio (6)

Los datos obtenidos fueron consignados en una
matriz en el programa Excel y analizados con
estadistica descriptiva.

RESULTADOS

Del total de la muestra, el 89.5% correspondio6 al
sexo femenino, el 36.8% se ubico en el rango
de edad de 18 a 30 afios, el 42.1% termind
estudios de secundaria y solo un 10.5% alcanz6
la Universidad. Con relacion a la ocupacion, el
68,4% son amas de casa y el resto, 31.6%,
trabaja fuera del hogar; la mitad pertenece al
estrato socioeconomico 1 siguiéndole el 2 con
39.5%. En cuanto al estado civil el 76.3%
convive en pareja y el 21.1% es soltero. Cabe
resaltar que la mayoria de los cuidadores son
madres (76.3%), el 63.2% cuida entre 19 y 24
horas, el 47.4% lleva un tiempo de cuidado de
méas de 6 afios y el 34.2 % méas de un afio.
También se pudo encontrar que un gran nimero
de la muestra (76.3%) posee adecuados cono-
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cimientos acerca de la enfermedad, igualmente,
el 78.9% de los cuidadores reciben ayuda en su
tarea de cuidar y el 57.8% convive con un
promedio de 4 personas.

Atendiendo a los aspectos relevantes de los
sintomas de la sobrecarga emocional, en la
Grafica 1 se puede observar que el 34.2% de los
cuidadores familiares manifestaron que a veces
su familiar solicita mas ayuda de la que realmen-
te necesita, en la misma categoria, un 39.5%,
cree que la situacion actual afecta su relacion
con amigos u otros miembros de la familia, de
forma negativa (Gréafica 2). Otros sintomas
manifiestos como el temor por el futuro y la
dependencia de los pacientes, el 36.8% vy el
55.3% de los cuidadores respondieron que a
veces y casi siempre respectivamente (Gréficas
2).
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Grdfica 1. El paciente solicita mds ayuda de la que
realmente necesita (Fuente: El Autor)

0,
40 36,8%

30
20
10

Grdfica 2. Siente temor por el futuro que le espera a
su familiar (Fuente: El autor)

Pero, a pesar de la sintomatologia expresada

anteriormente, es de enfatizar que la mitad de
este grupo de cuidadores familiares expreso que
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nunca se siente agotado cuando esta junto a su
nifio, frente a un 34.2% que indicé que a veces
y un 7.9% manifesté que casi siempre tiene el
malestar.

También es significativo el hecho que el 60.5%
de la muestra haya declarado que su salud no
se ha visto afectada por tener que cuidar a su
familiar, en contraste con el 5.3% que dijo si
tener cambios en ella (Gréfica 3).

80
60,5%
60

40

13,2%  13,2%

20

0

Grdfica 3. Siente usted que su salud se ha visto
afectada por tener que cuidar a su familiar (Fuente:
El Autor)

En los items que indagan por los sentimientos
de inseguridad por lo que el cuidador debe
hacer por su familiar y si deberian hacer mas de
lo que hace por éste, una gran parte (42.1%)
describié que no se siente inseguro y el 31.6%
argumentd que casi siempre, para el segundo
aspecto. Y en cuanto al agotamiento, la mitad
respondié que nunca se siente agotado frente a
un 34.2% que respondié que a veces (Grafica
4).

60

40

20

Grdfica 4. Se siente agotado cuando tiene que estar
junto a su familiar (Fuente: El Autor).
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La Grafica 5 muestra la evaluacion del nivel de
sobrecarga emocional, la cual arrojo que el
47.4% presenta un nivel intenso, en contraste
con el 34,2% que no la presenta.

47,4%

50
34,2%
40

30 18,4%
20

10

NO SOBRECARGA SOBRECARGA
<47 LEVE 47-55

SOBRECARGA
INTENSA >55

Grdfica 5. Nivel de sobrecarga emocional del cuida-
dor de nifios con TDAH.

DISCUSION

Los cuidadores familiares se han convertido en
un grupo representativo que ha requerido ser
estudiado para poder identificar particularidades
concernientes a su propio estado de salud fisica
y emocional, con fines de incluirlos en los
grupos que deben vigilarse para atender sus
necesidades. Dentro de los aspectos que este
estudio pudo identificar es que la mayoria de los
cuidadores familiares pertenecen al sexo feme-
nino y son madres, con un predominio de edad
entre los 18 y 30 afos. En 2009, Lépez Gil,
determind que el perfil de los cuidadores de
personas dependientes correspondio al de una
mujer de edad media (40-60 afios), ama de casa
(sin trabajo fuera del domicilio), cényuge o
dependiente de primer grado de la persona
cuidada principalmente hija (9). Es claro que las
edades son diferentes al igual que el parentes-
co, debido a las caracteristicas del grupo que
cuidan, pero se puede dilucidar que la mujer
abandera el cuidado de su familiar. Igualmente
concuerda lo reportado en el estudio de Vas-
quez, Baena y Ulloa en 2012, que encontraron
un 75.7% de mujeres que cuidaban pacientes en
proceso de rehabilitacion (10).

Es de sugerir que la actividad de cuidar a un
familiar, tiene una marcada influencia cultural,
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en donde a la mujer se le asignan este tipo de
tareas domeésticas, apropiadas para su geénero,
mientras que el hombre se dedica a las que se
relacionan con el sustento econémico. El nivel
educativo de secundaria, alcanzado por la
mayoria, y la consecuente inaccesibilidad a
empleos bien remunerados (por la poca prepa-
racion), fuerzan a que estas personas estén
ubicadas en estratos socioeconémicos bajos, y
gue deban asumir el cuidado de su familiar,
adjudicandose la responsabilidad en toda su
magnitud.

El estado civil casado y unién libre, de mayor
representacidn, sugieren que estos cuidadores
podrian contar con el apoyo sociofamiliar de su
cényuge para llevar a cabo la tarea de cuidar;
Baptista y cols, 2012 pudieron establecer que
cuanto mayor es la percepcion de afectividad en
las relaciones intrafamiliares, en el grupo feme-
nino, mayor es el autoconcepto en los factores
de sensualidad, responsabilidad y sensibilidad y
menor en la dimension de inseguridad (11),
entonces es representativo el acompafiamiento
de la pareja en la labor del cuidado, Esto se
reafirma en lo expuesto por Castro et al (1997),
bajo el modelo del efecto directo, el apoyo social
es positivo para un individuo independientemen-
te de la presencia de estrés. Se postula que tal
apoyo tiene el efecto de incrementar el bienestar
emocional y fisico de los individuos, o de dismi-
nuir la probabilidad de efectos negativos en tales
dominios. Los mecanismos propuestos son, 0
bien que el apoyo social tiene efectos en algu-
nos procesos fisico-psicolégicos, lo que mejora
la salud o impide la enfermedad, o bien que el
apoyo social favorece el cambio de conductas
de los individuos, lo cual a su vez tiene conse-
cuencias positivas para la salud (12).

Por otra parte, En otros aspectos, el grueso de
la muestra encuestada (47.4%) expresé que
lleva cuidando un lapso de tiempo entre 6 a 10
afios, seguido de 1 a 5 afios con 34.2%, estos
resultados son similares con los datos obtenidos
por Vasquez et al., el cual reportdé que la mayo-
ria de los cuidadores lleva cuidando entre 6 a 7
afios (10). Con el tiempo de cuidado pueden
presentarse dos situaciones, una de ellas es que
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con muchos afios de llevar cuidando sobreven-
ga el agotamiento fisico y mental y la persona
termine enferméndose, o que sufra una adapta-
cion a la situacion y tenga mas facilidad para
ofrecer las actividades de cuidado, logrando
alcanzar habilidad para cuidar, con la conse-
cuente disminucién de su carga, mas no su
responsabilidad, y manteniendo su estado de
salud Optimo. En este asunto Pérez-Pareja y
cols., en su estudio sobre malestar psicolégico
en cuidadores de pacientes con trastorno de la
conducta alimentaria, pudo establecer que los
niveles de Emocion Expresada (EE) eran inferio-
res en cuidadores de pacientes con mas de 3
afios de evolucion del trastorno, y lo atribuye a
que posiblemente estos cuidadores adquieran
unas habilidades de comunicacion méas adecua-
das, o bien que su actitud y tolerancia hacia el
problema sea mas positiva; agrega ademas, que
existen pocos estudios que investiguen la varia-
bilidad de las emociones familiares a lo largo de
la evolucion del trastorno (13). Otros estudios,
en cuidadores de pacientes con patologia
pulmonar cronica, como los de Lee E, y cols. En
2010 (14) y Langa 2002 (15), también eviden-
ciaron un tiempo de cuidado mayor de 3 afios.

La sobrecarga emocional también puede verse
agudizada por el grado de comprension que
tenga el cuidador acerca del trastorno que
padece su familiar. El conocimiento de fondo
del problema y la conjugacion de otros factores
como la asuncion de una actitud positiva y
tolerante, puede resultar en un mejor manejo del
familiar que se cuida; pero esta la contraparte
que hace referencia a vislumbrar un futuro no
tan esperanzador y promisorio, el no compromi-
so de hacer esfuerzos por entender la patologia
y a la vez presentar sensacion de pérdida de la
independencia por la tarea que a largo plazo
debe asumir el cuidador, probablemente lo
puede llevar a la vivencia de sintomas negati-
vos como la incertidumbre, la ansiedad vy la
depresion; todos estos con un alto poder des-
tructivo para la autoestima y la salud fisica.
Ferrer en su tesis de Doctorado (2008) concluyo
gue el cuidado familiar, en este caso de pacien-
tes con alzhéimer, se realiza a través de un
proceso de autoaprendizaje que tiene lugar en
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un escenario adverso, de manera imprevista y
sin planificaciéon alguna. Este aprendizaje se
sitla en una trayectoria donde el cuidador
interactia con una serie de cambios hasta
conseguir adaptarse al desempefio de su nuevo
rol (16), y aunque el trastorno por déficit de
atencién y el Alzheimer son diferentes, el cuida-
do se da, y sin condicionamientos pues el
primer trastorno es padecido por nifios y el
segundo por ancianos, y en ambos casos son
personas casi o totalmente dependientes.

En relacién a la sobrecarga emocional es diver-
sa la sintomatologia que puede indicar que la
persona esta siendo afectada por la accion de
cuidar. Aqui, en el presente estudio hay un
namero considerable de cuidadores que presen-
taron sobrecarga intensa (47.4%), frente a un
34.2% que no presentd sobrecarga, los anterio-
res datos muestran una brecha estrecha entre la
presencia o no de sobrecarga, pero esto no
insinla que los que la presentan en algin mo-
mento no estuvieron libre de ella o que, los que
no la presentan posteriormente puedan desa-
rrollar sintomas. En el estudio de Cedano
(2013), los cuidadores se vieron afectados en su
vitalidad, y salud mental, lo que indica que estos
cuidadores estaban méas propensos a episodios
como fatiga, ansiedad, y sefiales de sintomas de
depresién (17). Este autor cita conjuntamente a
Pinto y cols en 2007(18) y Lee E y cols en 2010
(14) que relacionan resultados similares. Lo
anterior hace pensar que el riesgo de fluctuacién
emocional siempre estara presente en aquel
grupo que en un momento dado goce de plena
estabilidad emocional con su trabajo de cuidar.

En otros casos, la sobrecarga emocional que
experimenta el cuidador familiar, por ejemplo en
un paciente terminal, se ve reflejada en la
vivencia de sentimientos adversos producto de
ella, como estrés, miedo, agotamiento, ansiedad
y menor satisfaccion con la vida. En el analisis
de los diversos discursos es evidente que mu-
chos aspectos de la sobrecarga mental son
resultado del desgaste fisico. El hecho de sen-
tirse frustrado en la obtencion de resultados
positivos del cuidar, referentes al mantenimiento
de la vida y del bienestar del paciente terminal
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moviliza sentimientos negativos de auto-
desvalorizacion y de impotencia (19).

CONCLUSIONES

El nivel de sobrecarga intensa presentado por
un grupo representativo de los cuidadores
familiares que hicieron parte del estudio, refleja
un problema que puede estar oculto en la mayo-
ria de los casos. Ante el cuidado de un familiar,
la obligacion moral representa un compromiso
ineludible por parte del cuidador, pero a un
costo, muchas veces, alto. Se podria decir
entonces que la alta carga de cuidado adquirida
y la extension de ésta, en el tiempo conlleva al
padecimiento de sintomas psicoldgicos desfavo-
rables para la buena salud mental.
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