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RESUMEN

Introduccion: la resiliencia es una capacidad universal que favorece la regulacion emocional en
los cuidadores, constituyendo un elemento de proteccién para la prevencion y reduccion de la
sobrecarga.

Objetivo: determinar si existe asociacidn estadistica significativa entre resiliencia y sobrecarga
en cuidadores informales de pacientes con discapacidad motora grave.

Métodos: se desarrollé una investigacién descriptiva-correlacional, transversal, observacional.
El universo estuvo constituido por 23 cuidadores informales de pacientes con discapacidad
motora grave hospitalizados en el Servicio de Rehabilitacion del Hospital “Hospital Clinico
Quirdargico Docente “Dr. Ledn Cuervo Rubio”. La seleccion muestral se realiz6 mediante un
muestreo no probabilistico de tipo intencional, quedando conformada la ~muestra por 20
cuidadores. Como métodos empiricos fueron utilizados: Analisis documental, Indice de Barthel,
Escala de Resiliencia SV-RES y Test de Zarit.

Resultados: predominio de cuidadores informales mayores 45 afios de edad (80 %).
Prevalencia del sexo femenino (75 %). La resiliencia se mantuvo en un rango medio/alto (35 %
-35 %). El 45 % de los cuidadores presentd sobrecarga ligera con riesgo de sobrecarga intensa.
Con un nivel de significancia del 5 % y un nivel de confianza del 95 % se establecidé asociacion
estadistica significativa entre resiliencia y sobrecarga en el cuidador.

Conclusiones: la necesidad de atencidon no concluye en la persona tributaria de cuidados, sino
que se extiende a una de las principales preocupaciones de la sociedad actual y particularmente
de las ciencias de la salud en las proximas décadas: los cuidadores.
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ABSTRACT

Introduction: resilience is a universal capacity that favors emotional regulation in caregivers,
constituting a protective element for the prevention and reduction of overload.

Objective: to determine whether there is a statistically significant association between resilience
and overload in informal caregivers of patients with severe motor disabilities.

Methods: a descriptive-correlational, cross-sectional, observational research was developed.
The universe was constituted by 23 informal caregivers of patients with severe motor disability
hospitalized in the Rehabilitation Service of the Hospital “Hospital Clinico Quirdrgico Docente ‘Dr.
Leén Cuervo Rubio’. The sample was selected by means of a non-probabilistic purposive
sampling, and the sample consisted of 20 caregivers. The following empirical methods were
used: Documentary analysis, Barthel Index, SV-RES Resilience Scale and Zarit Test.

Results: predominance of informal caregivers over 45 years of age (80 %). Prevalence of female
sex (75 %). Resilience remained in a medium/high range (35 % -35 %). Forty-five percent of
caregivers presented slight overload with risk of intense overload. With a significance level of
5 % and a confidence level of 95 %, a significant statistical association was established between
resilience and caregiver overload.

Conclusions: the need for care does not end with the person in need of care, but extends to
one of the main concerns of today's society and particularly of the health sciences in the coming
decades: caregivers.

Keywords: Caregivers; Disability; Resilience; Overload.

INTRODUCCION

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad
y las restricciones en la participacion social.(®

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), calcula que mas de mil millones de personas, es
decir, un 15 % de la poblacion mundial, vive con algun tipo de discapacidad, la mayor parte en
los paises en vias de desarrollo (80 %).(Y) También se afirma que en América Latina y el Caribe
casi el 12 % de la poblacién vive con al menos algun tipo de discapacidad, lo que representa
alrededor de 66 millones de personas.(?

En Cuba existen mas de 449,319 personas discapacitadas, lo cual representa el 4 % de la
poblacién actual.® Cifra que tiende a crecer proporcionalmente con el bajo indice de
nacimientos, la alta esperanza de vida y el saldo migratorio, aspectos que condicionan el
acelerado envejecimiento poblacional que experimenta en la actualidad la Mayor de las
Antillas.(*>)

Entre los distintos tipos de discapacidad se encuentra la discapacidad motora; consiste en una
alteracion de la capacidad de movimiento que se presenta en distintos grados y que limita la
funcién de desplazamiento de la persona y/o de manipulacién, restringiendo al individuo en su
desarrollo personal y social.(®) Su etiologia puede ser de nacimiento o adquirida, siendo esta
ultima la que en particular nos interesa; al ocurrir como consecuencia de lesiones, accidentes
y/0 enfermedades que afectan al organismo.
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Ante tal limitacion sobre todo si es grave, surge la necesidad de contar con una persona que
asuma la tarea de cuidar atendiendo a las demandas del paciente, quien seria el cuidador
informal. El cuidador informal es aquella figura que realiza una serie de actividades que incluyen
alimentacion, proporcion de medicamentos, movilizacidon y/o cualquier otra actividad de
asistencia que garantice el funcionamiento del paciente de forma satisfactoria.(”)

Son numerosos los estudios que han demostrado las consecuencias negativas que tiene la
experiencia de asistencia sobre la salud, tanto fisica como mental del cuidador de personas
dependientes; derivadas de la sobrecarga que suele implicar la asuncion del rol.(8:2:10)

No solo hay factores que incrementan los niveles de sobrecarga, existen también algunos que
actuan reduciéndolos, es decir, son factores de proteccion frente a la carga mental, tal es el caso
de la resiliencia.(!!) Recientemente, la bibliografia especializada esta incorporando este nuevo
enfoque, para analizar los beneficios que obtienen los cuidadores como resultado de los cuidados
prolongados que proporcionan.

La resiliencia, es la capacidad que nos permite afrontar la adversidad y salir fortalecidos de la
experiencia. Es un proceso en desarrollo que requiere ajustes, tiempo y esfuerzo, pero que
atrapa a las personas (grupos sociales y comunidades) y las atrae en la direccion de poner en
orden la brujula de sus existencias, reevaluar situaciones, tomar decisiones comprometidas v,
sobre todo, actuar en una nueva direccidn, no solo adaptativa, sino mas constructiva.(?

Los trabajos sobre resiliencia y sobrecarga en cuidadores informales de pacientes con
discapacidad motora son escasos y los datos disponibles insuficientes. En la actualidad el cuidado
informal se ha redimensionado pues aunque existen politicas sociales que lo potencian y
favorecen, el cuidador no se estd visualizando como agente de salud dentro del sistema nacional.
Por lo tanto, la necesidad de atencidn no concluye en la persona tributaria de cuidados, sino que
se extiende a una de las principales preocupaciones de la sociedad actual y particularmente de
las ciencias de la salud en las proximas décadas: los cuidadores.(3) Por tal motivo, la presente
investigacién se propuso como objetivo determinar si existe asociacion estadistica significativa
entre resiliencia y sobrecarga en cuidadores informales de pacientes con discapacidad motora
grave.

METODOS

Se desarrollé una investigacion descriptiva-correlacional, transversal, observacional en el
periodo comprendido entre enero de 2020 y octubre de 2022. El universo estuvo constituido por
23 cuidadores informales de pacientes con discapacidad motora grave hospitalizados en el
Servicio de Rehabilitacion del Hospital Provincial Clinico Quirdrgico Docente “Hospital Clinico
Quirdargico Docente “Dr. Ledn Cuervo Rubio”. La seleccion muestral se realizé mediante un
muestreo no probabilistico de tipo intencional, quedando conformada la muestra por 20
cuidadores informales, lo que representd el 86,95% del total, siendo estadisticamente
representativa.

Se decidid realizar la investigacion en el Servicio de Rehabilitacion del Hospital Provincial
“Hospital Clinico Quirdrgico Docente “Dr. Ledn Cuervo Rubio” por la posibilidad de acceso a la
muestra, ademas, por ser un servicio de referencia provincial; que tiene como finalidad asistir a
pacientes con discapacidad motora en fase aguda que necesitan tratamiento intensivo y cuentan
poco acceso Y/o posibilidades de rehabilitacion en su comunidad.

7 S.,E.!(MEB(“ www.revempinar.sld.cu CC-BY-NC-4.0

z

ARTICULO ORIGINAL

Pagina 3


http://www.revcmpinar.sld.cu/
http://www.revcmpinar.sld.cu/

ISSN: 1561-3194 RNPS: 1877

Quintero-Ramirez O, et al g
Rev Ciencias Médicas. 2024; 28(2024): 6280

Criterios de inclusién
e Ser cuidador primario informal
e Cuidar a un paciente con discapacidad motora grave, debido a dafio cerebral adquirido,
con mas de seis meses de evolucion.
e Que el paciente cuidado reciba rehabilitacion hospitalaria con extensién a la comunidad
e Ausencia de afectacion cognitiva en el cuidador que afecte la veracidad de los resultados.
e Consentir participar en la investigacion.

Criterios de exclusion
e Ser cuidador formal o cuidador informal secundario.
e Cuidador de pacientes con discapacidad sensorial, intelectual y/o psiquica; leve,
moderada o total; congénita; con menos de 6 meses de evolucion.
e Que el paciente cuidado reciba rehabilitacién exclusivamente en la comunidad.
e Presentar el cuidador afectacion cognitiva que afecte la veracidad de los resultados.
e No consentir participar en la investigacion.

Hipodtesis de investigacion

Ho: La resiliencia es independiente de la sobrecarga en cuidadores informales de pacientes
con discapacidad motora grave hospitalizados en el Servicio de Rehabilitacién del Hospital
Provincial Clinico Quirurgico Docente “Hospital Clinico Quirdrgico Docente “Dr. Ledn
Cuervo Rubio”.

Hi: La resiliencia se encuentra asociada a la sobrecarga en cuidadores informales de pacientes
con discapacidad motora grave hospitalizados en el Servicio de Rehabilitacién del Hospital
Provincial Clinico Quirurgico Docente “Hospital Clinico Quirirgico Docente “Dr. Ledn
Cuervo Rubio”.

Métodos empiricos

Andlisis documental (Historia clinica): documento médico-legal donde se recoge y queda
registrada toda la informacién vinculada a la relacion del personal sanitario con el paciente, todas
las actividades médico-sanitarias realizadas y todos los datos relativos a la salud del paciente.
Se elabora con el objeto de facilitar la asistencia sanitaria.(*%

Indice de Barthel. Actividades bésicas de la vida diaria: instrumento anexado a la Historia Clinica
del paciente ingresado en el Servicio de Rehabilitacién. Mide la capacidad de una persona para
realizar diez actividades de la vida diaria (AVD), consideradas como basicas, obteniéndose una
estimacién cuantitativa de su grado de independencia. Con buena fiabilidad interobservador,
indices de Kappa entre 0.47 y 1.00 y con respecto a la fiabilidad intraobservador se obtuvieron
indices de Kappa entre 0.84 y 0.97. En cuanto a la evaluacidn de la consistencia interna, se
obtuvo un alfa de Cronbach de 0.86-0.92 para la versién original.(*>

Entrevista semiestructurada: Parte de una guia de preguntas planeadas ajustadas a los
entrevistados que no siguen un formato rigido, permitiendo obtener informacion, establecer
rapport, aclarar términos, identificar ambigledades y reducir formalismos.

Escala de Resiliencia SV-RES: creada por Saavedra y Villalta (2008) para medir resiliencia en
jévenes y adultos chilenos de edades comprendidas entre 15 y 65 afios. Esta conformada por
60 items, 12 dimensiones, con cinco alternativas de respuesta. La puntuacion total y por cada
factor, se ha categorizado en tres niveles: bajo, promedio y alto.(16)
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La escala total tiene alta confiabilidad (Alfa de Cronbach=0,96, Prueba de dos mitades
Spearman-Brown=0,97). Ha demostrado validez de criterio a través del método concurrente con
la escala CD-RISC de Connor y Davidson y alta correlacion con la escala total (r Pearson=
0,72).(18) En Cuba ha sido validada por la autora en cuidadores de pacientes hospitalizados en
Unidad de Cuidados Intensivos, obteniendo un Indice de Validez de Contenido=0,97 vy
confiabilidad medida a través del Alfa de Cronbach=0,93,(”) siendo también validada en
cuidadores de pacientes con discapacidad motora grave.(3)

Test de carga de Zarit: consta de 22 preguntas tipo Likert con cinco opciones de respuestas,
cuyos resultados se suman en un puntaje total. Este resultado clasifica al cuidador en: ausencia
de sobrecarga, sobrecarga ligera o sobrecarga intensa. Se considera la mas utilizada a nivel
internacional. Ha sido validada en diversos idiomas incluyendo el espafiol.(®) No se encontraron
estudios de validacién en nuestro contexto.

Métodos estadisticos

Para el analisis y el procesamiento de los datos se utilizé el Programa Microsoft Excel 2013 vy el
Paquete Estadistico SPSS 26.0 (Statistical Packageforthe Social Sciences); especificamente. la
prueba no paramétrica de bondad de ajuste Chi-cuadrado para determinar con una sola muestra
si existid asociacion estadistica entre la resiliencia y la sobrecarga en cuidadores.

Aspectos éticos

Se solicit6 a los cuidadores informales su consentimiento para participar en la investigacion. De
igual manera, les fue permitido abandonar la misma en el momento que consideraran oportuno,
sin que esta decision implicara perjuicio directo o indirecto a su persona. El disefio de la
investigaciéon estuvo concebido para que los encuentros no excedieran los 20 minutos, ni
demandasen esfuerzo cognitivo que provocara agotamiento o malestar. Se cumplié con los
principios de la ética médica y los aspectos establecidos en la Declaracion de Helsinki.

RESULTADOS

Como se muestra en la tabla 1 predominé el nimero de cuidadores informales mayores de 45
afios de edad (80 %). El rango de edad de 21-35 afios estuvo representado por el 20 %,
mientras el de 36 - 45 afilos no tuvo representacion (0 %). Los cuidadores pertenecieron en su
mayoria al sexo femenino (75 %), entretanto, solo una minoria tributé al sexo masculino
(25 %).

Tabla 1. Distribucién de cuidadores informales de pacientes con discapacidad motora grave
seguln sexo y edad.

SEXO
RAI'::AODDE Masculino Femenino Total

No. % No. % No. %

21-35 2 10 2 10 4 20

36-45 0 0 0 0 0 0

46-60 1 5 7 35 8 40

61 y mas 2 10 6 30 8 40
Total 5 25 15 75 20 100

Fuente: Entrevista semiestructurada
\‘/ SWJMERW www.revcmpinar.sld.cu CC-BY-NC- 4.0
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La tabla 2 refleja que predominé la dimensidn autoeficacia situdndose en un nivel medio (50 %),
mientras que en un nivel alto se encontraron representadas las dimensiones: identidad (40 %),
autonomia (40 %), satisfaccién (40 %), pragmatismo (40 %), afectividad (40 %) y aprendizaje
(40 %), constituyendo estas Ultimas por el porcentaje arrojado, las dimensiones potencialmente
promotoras de la resiliencia en los cuidadores en estudio. De manera global la resiliencia se
mantuvo en un rango medio/alto (35 %-35 %).

Tabla 2. Resiliencia global y por dimensiones en cuidadores de pacientes con discapacidad
motora grave

NIVELES DE RESILIENCIA

DIMENSIONES Bajo Medio Alto
No. % No. % No. %
FI: Identidad 6 30 6 30 8 40
F2: Autonomia 6 30 6 30 8 40
F3: Satisfaccion 4 20 8 40 8 40
F4: Pragmatismo 6 30 6 30 8 40
F5: Redes 6 30 7 35 7 35
F6: Metas 6 30 7 35 7 35
F7: Afectividad 4 20 8 40 8 40
F8: Autoeficacia 3 15 10 50 7 35
F9: Aprendizaje 6 30 6 30 8 40
Resiliencia 6 30 7 35 7 35

Fuente: Escala de Resiliencia SV-RES

Respecto al desgaste fisico y emocional que experimenta la persona que convive y cuida a un
paciente dependiente, se encontrd que el 45 % de los cuidadores presentd sobrecarga ligera con
riesgo de sobrecarga intensa y el 40 % sobrecarga intensa lo que representd mayor morbilidad
del cuidador, o sea, el 85 % de los cuidadores present6 sobrecarga, experimentando su ausencia
solo un 15 %. (Tabla 3)

Tabla 3. Sobrecarga en cuidadores de pacientes con discapacidad motora.

Sobrecarga No. %
Ausencia de sobrecarga 3 15
Sobrecarga ligera 9 45
Sobrecarga intensa 8 40
Total 20 100

Fuente: Test de carga de Zarit

Como se muestra en la tabla 4, el 25 % de los cuidadores tuvo sobrecarga intensa y baja
resiliencia; el 20 % tuvo sobrecarga ligera y moderada resiliencia; de igual forma un 20 % tuvo
sobrecarga ligera pero esta vez altos indices de resiliencia; un (15 %) tuvo sobrecarga intensa
y resiliencia moderada; y ausencia de sobrecarga y resiliencia alta; solo un 5 % tuvo sobrecarga
ligera y baja resiliencia. Licito destacar que los cuidadores con niveles altos de resiliencia no
presentaron sobrecarga (15 %) y que el 25 % del 30 % de los cuidadores con resiliencia baja
tuvieron sobrecarga intensa.
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Tabla 4. Resiliencia y sobrecarga en cuidadores de pacientes con discapacidad motora grave

SOBRECARGA
esiuiencia | Auendade | sobrecarsa | sabrecarga | Totl
No. % No. % No. % No. %
Baja 0 0 1 5 5 25 6 30
Media 0 0 4 20 3 15 7 35
Alta 3 15 4 20 0 0 7 35
Total 3 15 9 45 8 40 20 100

Fuente: Test de carga de Zarit y Escala de Resiliencia SV-RES

Con un nivel de significancia del 5 % y un nivel de confianza del 95 % se establecié asociacion
estadistica significativa entre la resiliencia y la sobrecarga en el cuidador. Al ser el valor p mas
pequefo que el valor alfa estandar (,013 < ,05), se rechaza la hipodtesis nula (Ho) y se acepta la
hipétesis alternativa (H1) que establece que la resiliencia se encuentra asociada a la sobrecarga
en cuidadores informales de pacientes con discapacidad motora grave hospitalizados en el
Servicio de Rehabilitacién del Hospital Clinico Quirdrgico Docente “Dr. Ledn Cuervo Rubio”, de
Pinar del Rio. (Tabla 5)

Tabla 5. Pruebas de chi-cuadrado.

Valor df Significacion
asintotica (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 12,7312 4 ,013
Razoén de verosimilitud 15,888 4 ,003
N de casos validos 20

a. 9 casillas (100 %) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es
,90.

Fuente: SPSS 26.0

DISCUSION

Resulta evidente la necesidad de prestar especial atencién al tema cuidador informal, no solo
por el impacto que genera cuidar, sino por la potencial colisién en la calidad del cuidado brindado
y su efecto sobre la salud de la persona dependiente.

Con relacion al rango de edad, en la presente investigacion el valor minimo fue de 21 afios y el
maximo de 78 afios. El promedio de edad fue 52,65 anos, dato coincidente con el aportado por
Ledn y col.(*?)

Lopez y col,(29) al analizar la situacion del cuidador y las caracteristicas del cuidado de personas
con discapacidad, encontré prevalencia de cuidadores de 45 afios o mas en un 73,67 %.Los
cuidadores del grupo de 46-60 afios, llamada “generacidon sandwich”, estdn en una edad donde
comienzan a aparecer sintomas de insatisfaccion con respecto a su salud y a su bienestar, y se
enfrentan con mas frecuencia al abandono temporal o definitivo del trabajo remunerado. Por su
parte, los cuidadores de 60 anos y mas son también adultos mayores con la responsabilidad de
cuidar a otros mas dependientes, y por tanto, se encuentran sometidos a un esfuerzo que puede
sobrepasar la capacidad de una persona de su edad. Por ello, tanto enfermo como cuidador,
deben ser sujetos de cuidados y de derechos fundamentados en su condicidon de vulnerabilidad
y equidad de oportunidades.
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Se pudo constatar que los cuidadores informales comparten caracteristicas similares en muchos
indicadores, sin importar el pais, el nivel de desarrollo alcanzado y las caracteristicas de la
persona a quien cuidan, ejemplo de ello es la variable sexo, siendo el resultado consonante con
presunciones previas a favor de una mayor presencia de féminas involucradas en tareas de
cuidado.(®:10)

En cuanto a la resiliencia, dilucidar las caracteristicas de las personas resilientes proporciona la
clave para entender, y poder potenciar, los mecanismos que actlian como factores de proteccién
o de riesgo ante la adversidad. Primando en el presente estudio los recursos internos como
favorecedores del cuidado.

En un estudio realizado en Venezuela Guerrero et al.,(?!) identificaron que el nivel de resiliencia
en cuidadores de personas en situacion de discapacidad fue medio/alto, con una puntuacion
general de 78,92 %.

Fernandez-Lansac y Crespo,?? refieren que las diferencias entre cuidadores con alta o baja
resiliencia no se encuentran en las caracteristicas objetivas del contexto (edad, nivel de estudios,
parentesco) ni en la cantidad de estresores (meses de cuidado, horas de asistencia, nivel de
dependencia) sino en aspectos subjetivos, relacionados con sus recursos internos y forma de
valorar la situacién. Los autores plantean que el nimero de demandas y la precariedad de la
situacion no tendran en si mismos un impacto psicolégico y emocional si la persona posee
variables mediadoras que contrapongan los efectos del estrés, tales como la resiliencia. Sin
embargo, también cabe la posibilidad de que las personas resilientes focalicen menos su atencion
en los aspectos negativos de la situacidon que atraviesan, efectuando por tanto, evaluaciones
mas positivas del cuidado y refiriendo un menor nimero de problemas.

Pardo y col,(?® expresan que decidir asumir la responsabilidad del cuidado en casa, transforma
toda la vida y la cotidianidad, viéndose el cuidador enfrentado a diversas pérdidas, como
consecuencia del transito de roles, situacion que frecuentemente se asocia con la percepcion de
sobrecarga e inestabilidad emocional. Por lo tanto, contar con alguien que los reemplace en la
labor, con apoyo familiar o de otra indole, juega un papel importante para conservar el estado
fisico y mental del cuidador.

Navarro y col,? relacionando el nivel de sobrecarga con el grado de resiliencia (bajo, moderado
o alto) obtuvieron una estrecha relacion entre ambas variables (x?= 17,12; p = 0,002), lo que
refleja que, a mayor nivel de sobrecarga percibida por la persona cuidadora, menor es la
capacidad de resiliencia. En este sentido, mientras que los cuidadores con niveles altos de
resiliencia no presentaron sobrecarga intensa, un 34,8 % de aquellos con niveles bajos de
resiliencia tenian sobrecarga intensa. En cuanto a las correlaciones obtenidas entre el nivel de
sobrecarga v la resiliencia, se encontrd correlacion significativa (r = —0,746; p = 0,000).

Quedando asi demostrado que la resiliencia no es solo un indicador de eficacia sobre los cuidados
gue se proporcionan, sino también de bajo nivel de agotamiento, desgaste emocional, apoyo
social y de afrontamiento positivo, lo que genera y mejora la calidad de vida tanto del cuidador
como de la persona cuidada.

Aun cuando la muestra seleccionada fue estadisticamente representativa del universo, se
requiere realizar posteriores analisis con muestras poblacionales mas amplias que permitan
generalizar los resultados.
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Resulta necesario brindar mayor apoyo, atencidén y orientacién a las personas que recién
empiezan a ejercer el rol de cuidador, para poder prevenir el sindrome de sobrecarga; siendo
inevitable el disefio y la implementacién de programas de intervencion psicoldgica que potencien
resiliencia en cuidadores informales porque no solo importa el tipo adversidad que estén
afrontado o cuales son sus condiciones actuales sino a dénde quieren llegar, una vez que sean
capaces de rescatar un aprendizaje resiliente, desarrollar nuevas habilidades y en consecuencia,
una posterior aceptacion de las nuevas condiciones fisicas, psicoldgicas, econémicas y sociales
a las que se enfrentan.

En la presente investigacion a partir de la bibliografia consultada, el diagndstico psicoldgico y las
aportaciones de los cuidadores se desarrolld un sistema coherente de procedimientos de
intervencion psicoldgica para potenciar resiliencia en cuidadores informales de pacientes con
discapacidad motora grave hospitalizados en el Servicio de Rehabilitacion del Hospital Provincial
Clinico Quirurgico Docente “Hospital Clinico Quirdrgico Docente “Dr. Ledn Cuervo Rubio”
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