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Resumen

Introduccion: los cuidadores de pacientes con enfermedad cronica experimentan sobrecarga en actividades de
cuidado. Existen diferentes instrumentos que miden la sobrecarga, en Latinoamérica se han validado diferentes
instrumentos. Objetivo: evaluar la calidad metodoldgica de las propiedades psicométricas de los instrumentos que
miden la sobrecarga del cuidador en el contexto latinoamericano. Metodologia: revision sistematica psicométrica.
La busqueda incluy6 la combinacion de 3 aspectos: estudios de validacion; idioma: espafiol, portugués o inglés,
lugar de validacion: Latinoamérica. Resultados: un total de 24 articulos se identificaron e incluian 10 instrumentos.
El idioma de los articulos con mayor representacion fue el espafiol (n = 15). El pais con mayor numero de estudios
de validacion fue Brasil (n = 15). El instrumento con mayor nimero de validaciones fue la Encuesta de Zarit
(n = 11). Conclusién: los instrumentos identificados cuentan con buena calidad metodologica, sin embargo, se
requieren futuros estudios que evaltien las propiedades psicométricas faltantes, en especial la validez de contenido.

Palabras clave: Cuidadores; Sobrecarga; Enfermedad Cronica; Estudios de validacion; Psicometria; América Latina.

Abstract

Introduction: Caregivers of patients with chronic disease experience overload when carrying out continuous care
tasks. In the world there are different instruments that measure this overload, in the Latin American context different
instruments have been validated. Objetive: To evaluate the methodological quality of the psychometric properties
of the instruments that measure caregiver burden in the Latin American. Methodology: Systematic psychometric
review. The search included the combination of 3 aspects: validation studies; language: Spanish, Portuguese or
English, and place of validation: Latin American. Results: A total of 24 articles were identified and included 10
instruments. The language of the articles with the highest representation was Spanish (n = 15). The country with
the highest number of validation studies was Brazil (n = 15). The instrument with the highest number of validations
was the Zarit Survey (n = 11). Conclusion: The identified instruments have methodological quality; however, future
research is necessary to evaluate the missing psychometric properties, especially content validity
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Introduccion

La morbimortalidad mundial por enfermedad crénica
no transmisible (ECNT) es una amenaza para la salud
publica. Enfermedades como el céancer, la diabetes y
la hipertension arterial representan unos 35 millones
de vidas perdidas al afio' y son la principal causa de
mortalidad en el mundo. La transiciéon demografica ha
generado un envejecimiento acelerado de la poblacion
que junto con la aparicion de enfermedades mentales
discapacitantes en adultos, derivé en el aumento de
la prevalencia de ECNT?, especialmente en paises de
ingresos medios y altos. En América Latina, las ECNT
son la causa del 75 % de las muertes y el 60 % de los
afios de vida ajustados por discapacidad (AVAD)’.

La transicion y desarrollo de la ECNT conduce
a una dependencia tal que las personas requieren
cuidados especiales y supervision de manera parcial
o permanente para el desarrollo de sus actividades
diarias, lo cual demanda el apoyo de otra persona®. Esta
persona es conocida como cuidador, la cual puede ser
un integrante de familia (conyuge, hijos) o una persona
cercana (amigo), en estos casos se denomina cuidador
informal®. Adicional a las actividades de cuidado, estas
personas asumen la responsabilidad frente a la toma
de decisiones respecto al estado de salud y ofrecen el
tiempo que deberian dedicar a cuidar de si mismos®.

En consecuencia, el cuidado continuo de este tipo de
personas representa un factor de riesgo para el desarrollo
de la sobrecarga, entendida como la percepcion que
tienen los cuidadores en relacion con los cambios en
las diferentes esferas de su vida a partir de la nueva
actividad o rol que desempeiia. Algunos autores definen
la sobrecarga como un fenémeno multidimensional que
incluye la carga objetiva y la carga subjetiva, la primera
corresponde a los cambios en los habitos de vida como
el retiro del trabajo, alteraciones en los roles familiares
y repercusiones en la salud fisica y mental’, mientras
que la segunda se refiere a las reacciones emocionales
frente a las demandas de cuidado como la ira, culpa,
frustracion, ansiedad y agotamiento®.

Esta serie de emociones y vivencias a nivel general
en los cuidadores conlleva al desarrollo de trastornos
de ansiedad (prevalencia del 46,55 %,)°, depresion
(odds ratio ajustado [OR] = 3,8, IC 95 %: 2,4-6,1)",
disminucién de la calidad de vida (prevalencia del
64,55 %; r=-7,35 p < 0,05)°, deterioro en la situacion
econdmica familiar (r = 0,17 p < 0,05)°, mayor
morbilidad general (r = 0,41 p < 0,001)° e incluso
mortalidad, que igualmente se refleja en cambios fisicos,
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emocionales o de salud en general de la persona a la que
se cuida''"", Por ello, los cuidadores que asumen este
nuevo rol requieren preparacion previa para afrontar las
nuevas actividades y los cambios en su propia vida, ya
que el hecho de no contar con esta lo pone en riesgo de
sobrecargarse's.

Dado el impacto de la sobrecarga en la vida del
cuidador y del paciente es importante que esta sea
detectada y medida para protegerlos de los resultados
negativos, asi como para garantizar que ambos tengan
una adecuada calidad de vida. La monitorizacion de la
sobrecarga a su vez puede evitar la institucionalizacion
prematura y disminuir el uso de la atencion médica
de la persona enferma'®; en los cuidadores evita la
aparicion de sintomas depresivos, angustia y estrés, y
mejora la competencia de afrontamiento, al igual que
la autoeficacia'’. En este sentido, se han desarrollado
y adaptado diversos instrumentos para cuantificar la
sobrecarga en cuidadores familiares o informales,
algunos de ellos miden la sobrecarga de manera
multidimensional como los validados en Espafia'®,
Estados Unidos" y Alemania®. La validacion de estos
instrumentos se ha realizado en diferentes poblaciones,
como lo son los cuidadores de pacientes con trastorno
por consumo de sustancias®!, sobrevivientes de UCI*?,
con lesion espinal y accidente cerebrovascular®, nifios
con paralisis cerebral* y desdrdenes mentales™.

De acuerdo con los articulos de la ultima década, se
evidencia que la sobrecarga es un fenomeno de interés
cientifico y para la practica del cuidado'™*?". En
América Latina, se han realizado algunas validaciones
de estos instrumentos en espafiol o portugués, sin
embargo, la mayor validacion de instrumentos se
encuentra en Espafia y Portugal®®?’. Por lo tanto, se
requiere identificar y evaluar la mayor cantidad de
instrumentos validados en Latinoamérica, dado que
son insumos esenciales para la identificacion de la
sobrecarga en los cuidadores y guian la elaboracion
de los planes de cuidados en esta poblacion'®. En ese
sentido, el objetivo del presente articulo es evaluar la
calidad metodologica de las propiedades psicométricas
de los instrumentos que miden la sobrecarga del
cuidador en Latinoamérica.

Metodologia

Se realizd una revision sistemdtica de propiedades
psicométricas de instrumentos que miden la sobrecarga
del cuidador, validados en Latinoamérica. La
busqueda siguio los pasos de la declaracion Preferred
Reporting Items for Systematic reviews and Meta-
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Analyses (PRISMA)*. El registro PROSPERO es
CRD42021255056.

Criterios de inclusién y exclusion: los criterios de
inclusion tenidos en cuenta fueron: articulos publicados
entre 2000-2021, que incluyeran un instrumento
disefiado para la medicion de sobrecarga del cuidador
de pacientes adultos o nifios, que contaran con al
menos una de las propiedades psicométricas de la
lista COSMIN (COnsensus-based Standards for the
selection of health Measurement I[Nstruments)*'?,
en idioma espafiol, portugués o inglés y validados en
paises de Latinoamérica. Publicaciones como tesis de
grado o informes fueron excluidos.

Bisqueda de literatura: se buscaron articulos
de investigacion en bases de datos electronicas
como Biblioteca Virtual en Salud, Scielo, Medline,
ScienceDirect, Ovid y Google Scholar. La busqueda se
realizd con los siguientes Mesh/DeCs “Cuidadores”,
“Sobrecarga”, “Agotamiento psicologico”, “Encuestasy
Cuestionarios”, “Estudio de Validacion”, “Psicométrica”
y “América Latina”. Se us6 la combinacion principal
(Test-Caregiver Burden- Validation Study) para la
blsqueda primaria, luego para las busquedas avanzadas,
se combind con otros términos libres, incluido Scale,
Assessment, Questionnaire, Instrument, Measure,
Psychomterics, Caregiver Burnout y LatinAmerica.

Proceso de seleccion: un total de 11 930 articulos fueron
identificados a partir de las estrategias de busqueda, de
los cuales 1252 titulos fueron examinados por cumplir
con los criterios de inclusion. De esos, 1102 fueron
excluidos por los criterios. Se seleccionaron 50 articulos
para evaluacion por pertinencia en titulo y resumen,
por evaluacion de texto completo se incluyeron 24
articulos que contaban con 1 instrumento (Figura 1).
Este proceso lo realizaron tres evaluadores de manera
independiente, quienes se reunieron para resolver las
controversias referentes a la inclusion de los articulos.

Para la identificacion de escalas de medicion de
sobrecarga, se realizO una revision del descriptor
“Caregiver Burden” en la Biblioteca Nacional de
Medicina de Estados Unidos (NLM), donde se obtuvo
el concepto de “estrés asociado con las respuestas
emocionales que experimentan los cuidadores cuando
cuidan de personas con discapacidad fisica o mental”™,
se incluyd ademas los términos relacionados (Burnout,

Caregiver; Care Burden; Care Giving Burden; Caregiver
Burnout; Caregiver Exhaustion; Previous Indexing y
Caregivers). El paso siguiente consistié en realizar la
busqueda sensible de las escalas con los taxones y los
términos sensibles, los articulos que se obtuvieron de
estas busquedas fueron revisados por los autores, en el
apartado de la descripcion del instrumento para verificar
que median el constructo de sobrecarga, adicionalmente
se ubico el estudio primario de disefio del instrumento
para verificar efectivamente que median el constructo.

Sintesis y analisis de datos:

Luego de la inclusion de los articulos que contenian
un instrumento que media la sobrecarga, dos revisores
realizaron la evaluacion de los estudios de manera
independiente, y el tercer revisor se encargé de resolver
las controversias del proceso de los otros dos revisores.
Se utilizo la metodologia COSMIN?*, que contiene
10 cajas con 8-10 items, cada caja evalta la calidad
metodologica de las propiedades psicométricas (validez
de contenido (VC), validez estructural, consistencia
interna, validez intercultural, fiabilidad y medicion del
error, validez de criterio, prueba de hipdtesis-validez
de constructo y capacidad de respuesta), ademas de
una caja que evalua las recomendaciones generales.
Cada caja puntiia como “Muy buena”, “Adecuada”,
“Dudosa” e “Inadecuada”. El puntaje de cada
propiedad psicométrica, o caja como lo denomina la
metodologia COSMIN, se obtuvo promediando el
puntaje de los items que la evaluaban; por ejemplo,
para la caja 2-Validez de contenido la evaluacion
se hizo a partir de 9 criterios cuyos puntajes fueron
sumados y divididos entre 9.

Posteriormente y de acuerdo con los criterios
de Terwee®? se clasificaron los resultados de las
propiedades en “Positivo”, “Negativo”, “Inconsistente”
0 “Indeterminado”. Finalmente, se evalu6 la evidencia
haciendo una combinacion de la evaluacion de calidad
metodologica y los resultados, se utilizaron los niveles
de evidencia “Alta”, “Moderada”, “Baja”, y ‘“Muy
Baja”. El nivel alto de evidencia se aplicd a estudios
con puntuacion “Muy buena” y “Positivo”; el nivel de
evidencia moderado incluy6 la calificacion “Adecuada”
y “Positivo”; y el nivel de evidencia bajo se aplico a los
estudios con calificacion “Dudosa” e “Indeterminada”
Tabla 1.
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Figura 1. Diagrama de Flujo PRISMA.

Fuente: claborado por las autoras. 2021
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Resultados

Instrumentos  identificados: se  identificaron
10 instrumentos los cuales fueron la escala de
autopercepcion de carga de cuidado®, el inventario
de sobrecarga del cuidador®, la entrevista de
carga familiar objetiva y subjetiva’’ The informal
Caregiver Burden Assessment Questionnaire®®, la
escala de sobrecarga de familiares cuidadores®, Zarit
Burden Interview**-#*44464951525556 1 Brjef version of

Tabla 2. Caracteristicas de los instrumentos evaluados
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Zarit Burden Interview , Screen for Caregiver
Burden®, Caregiver Reaction Assessment™>***!'y Bakas
Caregiving Outcomes Scale”*®. El pais de adaptacion
con mayor niumero de estudios fue Brasil (n = 11)%-3%
1444953545758, geonido por México (n = 5)424748:5056,
En cuanto al idioma de validacion, 13 instrumentos
se ValidaI'On al espaﬁ0135"37‘42‘43'45’48‘5"’5255‘5(' y 11 al
portugués?6-38-41444953.5457.58 Tapla 2.

41,43,45

Estudio

Muestra y pais

# items /escala

Idioma/ Dimensiones

Puntuacion

Escala de
autopercepcion de
carga de cuidado

161 cuidadores de

pacientes en hemodialisis.

25/Likert 5
opciones desde
casi nunca a casi

Espaiiol/ Fisica, econdmica,
emocional

0a 100. A mayor
puntaje, mayor

(EACC)* Chile siempre sobrecarga
Inventario de . e 24/L1keﬂ > Esp ano'l/ Tiempo 0 a 20. A mayor
Sobrecarga del 120 cuidadores familiares opciones desde dependiente,  sobrecarga puntaje, mayor
. 3 de ancianos. Brasil nada descriptivo  en la vida personal, fisica, ’
Cuidador (CBI)* sobrecarga

a muy descriptivo

social y emocional

Entrevista de Carga

150 cuidadores familiares

24/ Likert de 3
opciones desde

Espaiiol/ Asistencia a la vida
cotidiana, supervision de
comportamientos alterados,
gastos economicos,
impacto en la rutina diaria
del cuidador y perdidas

0 a 48. A mayor
puntaje, mayor

Familiar Objetiva y de pacientes con sin carea a carea  de  oportunidades  socio sobrecarga.
Subjetiva (ECFOS)”"  esquizofrenia. Chile & & p .
grave laborales, preocupaciones
generales, ayuda,
repercusiones en la salud
y evaluacion del nivel de
carga global
Portugués/  implicaciones
. 32/ Frecuencia para la” vida - personal,
132 cuidadores . satisfaccion del rol y el
The Informal . . ordinal de 1 a . .
. familiares de ancianos ” ,, miembro de la familia;
Caregiver Burden . 5: “No/Nunca”, . 32 a 160. A mayor
con dependencia . e reacciones a las demandas; .
Assessment .. Rara vez”, “A . puntaje, mayor
. . en actividades v e - carga emocional; Apoyo
Questionnaire ) . veces”, “Casi 1 . sobrecarga
(QASCI)* instrumentales de la vida siempre” familiar; Carga financiera
diaria AIVD. Brasil cears pre-y y  Percepcion de los
Siempre

mecanismos de eficacia y
de control

Escala de sobrecarga

de familiares
cuidadores
de pacientes

psiquiatricos (FBIS-

BR)”

100 cuidadores
familiares de pacientes
psiquiatricos. Brasil

42/ Likert entre 1
a 5 para la carga

objetiva y entrel

a 4 para la carga

subjetiva.

Portugués/ Asistencia
en la vida cotidiana del
paciente, supervision
de los comportamientos
problematicos del paciente,
gastos  financieros  de
la familia del paciente,
impacto en las rutinas
diarias de la familia y
preocupaciones de la
familia con el paciente.

De cada dimension
se obtiene la suma
del puntaje. A mayor
puntaje mayor,
sobrecarga.
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Continuacién Tabla 2.

Zarit Burden
Interview (ZBI)

82 cuidadores familiares
de pacientes con
depresion. Brasil*

121 cuidadores ancianos.
Brasil*

100 cuidadores
informales de personas
mayores dependientes.
Colombial*®!

235 cuidadores primarios
de pacientes con
enfermedades mentales.
Méxicol**!

50 cuidados de pacientes
con demencia. Brasil™*”!

150 cuidadores familiares
de pacientes con
enfermedad cronica.
Colombial®

125 cuidadores familiares
de pacientes con

22/ Likertde 0 a
4 desde nunca a
casi siempre.

Portugués/  Salud, vida
social y personal, situacion

financiera, bienestar
emocional y relaciones
interpersonales

Portugués/ Salud, vida
social y personal, situacion
financiera, bienestar
emocional y relaciones
interpersonales

Espafiol/  Salud, vida

social y personal, situacién

financiera, bienestar
emocional y relaciones
interpersonales

Espafiol/  Salud, vida

social y personal, situacion

financiera, bienestar
emocional y relaciones
interpersonales

Portugués/ Salud, vida

social y personal, situacion

financiera, bienestar
emocional y relaciones
interpersonales

Espafiol/  Salud, vida
social y personal, situacién
financiera, bienestar
emocional y relaciones
interpersonales

Espafiol/  Salud, vida

social y personal, situacion

0 a 88 puntos. A
mayor puntaje, mayor
sobrecarga

. .. . financiera, bienestar
insuficiencia cardiaca. . .
Meéxicol™ emocional 'y relaciones
interpersonales
141 cuidadores primarios
informales. México*
252 cuidadores de nifios Espafiol/  Salud vida
Zarit Burden - 22/Likertde 1 a P! T
In tervie:lw con ECNT. México* 5 desde nunca a social y personal, situacion 22 a 110. A mayor
(ZBI) 52 cuidadores de 5 casi siempre financiera, bienestar puntaje, mayor
regiones del pais. ’ emocional y relaciones sobrecarga.
Colombia interpersonales

353 cuidadores entre 19-
90 afios. Argentina®'

Brief version of Zarit
Burden Interview
(BZBI)"!

341 cuidadores viejos.
Brasil

12/ Likert de 1 a
5 desde nunca a
casi siempre.

Portugués/ Entorno fisico,
emocional, actividades
sociales y situacion
econdmica del cuidador.

5 a 60. A mayor
puntaje, mayor
sobrecarga.

Brief version of Zarit
Burden Interview
(BZBI)

22 cuidadores familiares.
Chile®

162 cuidadores o padres
de nifios  asmaticos.
Colombia*

7/ Likertde 1 a
5 desde nunca a
casi siempre.

Espafiol/ Entorno fisico,
emocional, actividades
sociales y situacion

econdmica del cuidador.

5 a35. Amayor
puntaje, mayor
sobrecarga.
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Continuacién Tabla 2.
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Espafiol/  Preocupaciones
130 cuidadores de 25/ Likert de cognitivas, problemas
Screen for Caregiver pacientes con demencia 0 a5 desde sin de comportamiento del 0a 125. A mayor
y 30 cuidadores de ocurrencia hasta  paciente, estado social, puntaje, mayor

Burden (SCB)** .
pacientes mayores con

demencia. México.

aparicion con
malestar severo.

estado emocional, estado
financiero y estado fisico
del cuidador.

sobrecarga.

30 cuidadores
informales de pacientes
dependientes. Brasil™

Caregiver Reaction

23/ Likert de
1 a5 desde
complementa de

Portugués/ Autoestima del
cuidador, falta de apoyo
familiar, impacto en las
finanzas, impacto en la

vida diaria e impacto en la 23 a 115. A mayor

Assessment (CRA) ) salud. Cada item se evalua puntaje, mayor
53 guldadores d,e acuerdo hasta con base en una escala sobrecarga.
pacientes con cancer. completamente tipo Likert que varia desde
Brasil™ en desacuerdo. completamente de acuerdo
hasta completamente en
desacuerdo.
15/ Likert de 7
Bakas Caregiving 151 cuidadores puntos desde -3 Portugués/ Unidimensional -45 a +45. Cuando
Outcome Scale informales de personas para “cambio que analiza cambios en menor sea la
(BCOS)*"# con secuelas de ACV. para peor” hasta  funcion social, bienestar puntuacion, mayor la

Brasil.
mejor”

+3 “cambio para

subjetivo y salud. sobrecarga.

Fuente: elaborado por las autoras. 2021

Resultados de las propiedades psicométricas: las
propiedades psicométricas mas evaluadas en cada
instrumento fueron: consistencia interna y validez
intercultural con el 91,6 % (n = 22) y validez estructural
con el 83,3 % (n = 20).

Escala de autopercepcion de carga: las propiedades
psicométricas se evaluaron en un solo estudio®. Los
resultados fueron: a. Cronbach: 0,91, entre 22 de 25 items
existid una correlacion significativa (> 0,3), el andlisis
factorial exploratorio (AFE) arrojé un modelo de tres
factores que explica el 46 % de la varianza, mientras
que el de los dos factores el 41 % de la varianza. Por lo
anterior, al igual que en la validacién original, se decide
optar por la unidimensionalidad.

Inventario de sobrecarga del cuidador: se evaluaron
en un solo estudio las propiedades psicométricas.
El analisis de contenido mostrd que es de facil
entendimiento y apropiado para evaluar la sobrecarga en
cuidadores de ancianos brasilefios. oo Cronbach: 0,753 a
0,919. La fiabilidad y reproducibilidad del instrumento
fue verificada en 60 cuidadores, los resultados de la
prueba T no mostraron ninguna diferencia significativa
entre los puntajes obtenidos en el test-retest. El andlisis

factorial confirmatorio (AFC) arroj6 RMSEA = 0,065
(valores de error cuadratico promedio), CFI = 0,935
(indice de ajuste comparativo) y PGFI = 0,645 (indice
de ajuste comparativo de Parsimonia). Los coeficientes
de correlacion entre ZBI y CBI en los dominios variaron
de 0 y 1, en cuanto a las correlaciones mas altas fueron
observadas en los dominios 2 y 3%.

Entrevista de carga familiar: esta escala evaluada en
un estudio’’, midi6 6 propiedades psicométricas. El o
Cronbach fue de 0,77 a 0,88. El AFE empleado como
método de extraccion de factores con rotacion oblicua
Promax mostro 6 factores que explicaron el 45,21 % de
la varianza. La fiabilidad test-retest luego de un intervalo
de 30 dias arroj6 correlaciones moderadas o altas. Frente
a validez concurrente, se correlaciono la escala con ZBI,
WHOQol-Bief (World Health Organization Quality of
Life Questionnaire) y MSSPS (Multidimensional Scale
of Perceived Social Support). Asi, los factores 1,2,3y
4 se correlacionaron de manera significativa con todas
las escalas criterio empleadas, mientras que el factor 6
mostr6 correlaciones significativas con dos de las tres
escalas, una correlacion moderada con la ZBI (r = 0,40
p <0,001) y una correlacién baja con la WHOQol-Brief
(r=-0,18 p <0,01).
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Informal caregiver burden assessment questionnaire:
se evaluo en un solo estudio®®. La VC obtuvo un acuerdo
> 85 % en los expertos, lo que resultd en una segunda
revision en portugués brasilefio. o Cronbach: 0,92.
Validez de constructo: el AFC arrojé una estructura de 7
factores, obtuvo valores RMSEA = 0,0709 (considerado
aceptable), GF1=0,7533 y CF1=0,8328. Sobre validez
de constructo convergente, se obtuvieron correlaciones
altas entre los dominios vitalidad (r = -0,57) y salud
mental (r = -0,55) del instrumento de calidad de
vida SF-36 y de intensidad moderada entre aspectos
sociales (r = 0,45), aspectos emocionales (r = 0,33) y
capacidad funcional (r = 0,30) de la escala de depresion
y ansiedad HADS. Se confirm6 la direccion positiva
de las correlaciones entre las medidas de sobrecarga
y ansiedad (r = 0,50; p = 0,001) y las medidas de
sobrecarga y depresion (r = 0,61; p <0,001).

Escala de sobrecarga de familiares cuidadores: las
propiedades se evaluaron en un solo instrumento®. o
Cronbach: 0,92 para la escala global subjetiva y 0,82
para el puntaje global de sobrecarga objetiva. Sobre
validez de criterio, hubo correlacion significativa
entre ZBI y las puntuaciones obtenidas para todas las
subescalas y puntuaciones globales. Los coeficientes
oscilaron entre 0,23 y 0,69. La subescala que presento
mayor coeficiente fue la referente a los cambios
ocurridos en la rutina de vida social y profesional del
familiar con r = 0,69 (p < 0,01). En cuanto a validez
de constructo, el analisis correlacional con la escala
SRQ-20 (Self Autoreporting Questionnaire), muestra
correlaciones significativas entre la puntuacion global y
las puntuaciones globales de FBIS-BR. Los coeficientes
que resultaron significativos oscilaron entre 0,31y 0,52.

Escala de Sobrecarga del Cuidador de ZARIT: sus
propiedades psicométricas se evaluaron en 11 articulos
en diferentes poblaciones. En cuidadores de pacientes
con depresion®, se encontrd o Cronbach de 0,87, para
la validez de constructo se relacion6 la medicion de la
alteracion del comportamiento y del estado del animo
con la sobrecarga, la cual mostré asociaciones positivas
entre estas dos (r = 0,54; p = 0,001). Los mayores
niveles de sobrecarga en los cuidadores también se
asociaron a mayores niveles de angustia emocional
(r=0,37; p=0,0001).

El estudio en cuidadores primarios informales*’ obtuvo
o Cronbach de 0,90 para 21 items, excluyendo el
item 14. El AFC arrojo6 KM0O=0,865 y un modelo de
tres factores que explican el 50,39 % de la varianza.
Para respaldar la validez de constructo, se hizo una
correlacion de Spearman entre el CPE (Cuestionario

de estrés percibido) y la carga, obteniéndose rs = 0,679;
p < 0,01. En cuanto a la validez concurrente, se hizo
la misma operacion entre el GHQ-28 (Cuestionario
general de salud) y sus subdimensiones con la carga de
la que se obtuvo rs = 0,704; p < 0,01, en este caso la
carga puede ser un buen indicador de que hay problemas
en la salud del cuidador, puesto que cuanto mayor es la
carga, mayor sera la presencia de sintomas.

En los cuidadores ancianos*, el instrumento mostrd
o Cronbach de 0,857. El AFE arroj6 3 factores que
explicaron el 44,0 % de la varianza. Para la validez de
constructo, se realizd correlaciones de Spearman con
el GDS (Geriatric Depression Scale), intensidad de la
ayuda con la medicién de AIVD y ABVD (actividades
basicas de la vida diaria) y el CDR (Clinical Dementia
Rating). Frente a las correlaciones, se evidenciaron
asociaciones positivas entre la sobrecarga percibida
e intensidad de ayuda (r = 0,131; p = 0,16), entre
indicadores negativos del cuidar tales como depresion
y utilizacion de estrategias disfuncionales (r = 0,4858;
p < 0,001), y entre depresion y sobrecarga total
(r=10,4599; p <0,001).

Mientras tanto, el estudio en cuidadores de personas
mayores dependientes* tuvo resultados de o Cronbach:
0,88, el AFE calcul6 KMO=0,82 y la esfericidad de
Bartlett fue de X>=711 523;p>0,001. Ademas, encontro
que los items 2, 3, 7, 8, 14, 20 y 21 no evidenciaron
valores para ningtn factor, por lo que se eliminaron del
analisis. El segundo analisis evidencio una estructura
de 4 factores que explicaban el 68,35 % de la varianza
total, demostrando una estructura mas ajustada.

Por su parte, el estudio en cuidadores de nifios con
ECNTY evalu6 VC, donde se modificd la escala de
respuesta de “nunca”, “rara vez”, “algunas veces”,
“bastantes veces” y “siempre” a “nunca”, “casi nunca”,
“algunas veces”, “frecuentemente” y “siempre”. El
o Cronbach fue de 0,84 para la escala total, el AFE
obtuvo KMO=0,86 y test de esfericidad de Bartlett
X?=1040,27; p = 0,000. Adicionalmente, se eliminaron
7 items quedando una escala conformada por tres
factores que explicaban el 60 % de la varianza. El
AFC arroj6 los siguientes valores: X>=71, gl = 51;
p = 0,034, RMSEA = 0,04, GFI = 0,95, AGFI = 0,93,
NFI = 0,93, CFI = 0,98, IFI = 9,98 y TLI = 0,97. Se
utilizé el cuestionario de salud general GHQ-28 como
criterio para obtener la validez concurrente y se obtuvo
correlacion positiva (r = 0,46; p = 0,000). Se utilizé el
PSS (cuestionario de estrés percibido) para confirmar
la validez de constructo y se obtuvo una correlacion
moderada entre estrés y sobrecarga (r=0,36; p =0,000).
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El estudio en cuidadores primarios de pacientes con
enfermedades mentales*® tuvo un a Cronbach de 0,89.
El AFE arrojo 17 reactivos que conformaban un modelo
de tres factores que explicaron el 55,7% de la varianza.
El indice KMO=0,893 fue significativo. Fue el rol
emocional el que se correlaciond con todos los factores
del ZBI (r=-0,371, r=-0,170 y r=-0,181; p<0,01); y la
funcion fisica (r=-0,194 y r=-0,179; p>0,01), rol fisico
(r=-0,333; p<0,01) y dolor corporal (r=0,328, r=0,199 y
r=0,242; p<0,01) con la mayoria de estos. Se identifico
una aceptable validez concurrente con el SF-36.

Por su parte, el estudio en cuidadores de pacientes con
demencia®, obtuvo a Cronbach: 0,77 para la prueba y
0,88 para la reprueba. El instrumento mostrdé un CCI
(Coeficiente de Correlacion Intraclase) de 0,88. Los
valores de Kappa para la mayoria de las preguntas con
medidas policitemias fueron satisfactorias.

El estudio en cuidadores de 19 a 90 afios® obtuvo a
Cronbach: 0,989. Para analizar la estructura interna del
instrumento, se aplicd el método de extraccion Minimum
Rank Factor Analysis, se trabajoé con rotacion Varimax y
normalizacion Kaiser observandose un adecuado ajuste
y balance entre el nimero de sujetos KMO=0,906; test
de esfericidad de Bartlett: (X>= 2578,9; p<0,0000).
El AFE arrojé un solo factor que explica el 59,1% de
la varianza. De los 22 items que fueron sometidos se
conservaron solo 17 items (1, 2, 3,4, 5,6, 8,9, 10, 11,
12, 13, 14, 16, 17, 18 y 22). El modelo unidimensional
extraido del procedimiento exploratorio fue sometido a
un AFC, el modelo arrojé adecuados indices de ajuste
con valores >0,90, mientras que el RMSEA fue <0,08.
El estudio en cuidadores de 5 regiones de Colombia™
obtuvo a Cronbach: 0,861 para la escala total. El AFE
arrojo 4 factores: el primer factor “Carga Interpersonal”
estuvo conformado por los items 4, 5, 6, 9, 10, 11, 12,
13, 17 y 22, el factor 2 “Impacto del cuidado” con los
items 2, 3, 8, 14 y 15, el factor 3 “Carga interpersonal”
con los items 1, 16, 18 y 19 y el factor 4 “Indecision del
cuidado” con los items 7, 20 y 21.

En el estudio de cuidadores familiares de pacientes con
ECNT?®, se realizo6 un analisis de la funcionalidad de las
categorias de respuesta segun los criterios estadisticos
para optimizacion de escalas propuestos por Linacre®’,
de igual forma se obtuvo el indice de separacion y
confiabilidad de las personas y de los items. Finalmente
fue realizada la calibracion de la escala retirando los
items que generaban problemas. El ajuste de los items
al modelo de Rasch present6d polaridad positiva. Las
estadisticas de ajuste mostraron que 6 items (4, 7, 8,
14, 20 y 21) no se ajustaron al modelo. El analisis de la
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unidimensionalidad mediante componentes principales
de los residuos mostr6 que la dimension Rasch explica
el 50 % de la varianza, siendo que el autovalor fue de
2,9 con una segunda dimension explicando el 6,6 %
de la varianza y una correlacion desatentada entre las
medidas de los items que componen el primer contraste
de 0,09. No obstante, fueron identificados 13 items
que representan el constructo carga del cuidador y
en conjunto podrian configurar una escala reducida
unidimensional.

Por ultimo, el estudio de cuidadores familiares de
pacientes con insuficiencia cardiaca®® obtuvo o Cronbach
de 0,881 para 22 items, para la escala de 16 reactivos el
o Cronbach fue de 0,907. Para el analisis factorial los
reactivos 7, 8, 14, 15, 20 y 21 no se tomaron en cuenta
ya que no alcanzaron un valor interpretativo. E1 AFC de
componentes principales con rotaciéon Varimax arrojo
KMO=0,854, mientras que la prueba de esfericidad de
Bartlett fue estadisticamente significativa, por lo que
quedo estructurado como un modelo dos factores que
explica el 51,63 % de la varianza. El primer factor se
denominé “Presién” que es la afectacion emocional a
causa del cuidado (4, 5, 6,9 y 18) y el factor dos “Carga
social” que hace referencia al grado de afectacion en la
vida de social del cuidador (10, 11, 12, 13, 17, 1, 2, 3,
16,22y 19).

Escala Abreviada de Sobrecarga del Cuidador de
Zarit: las propiedades de este instrumento se evaluaron
en 3 articulos. El estudio en cuidadores mayores de 60
afios*' mostr6 los siguientes resultados: a Cronbach de
0,81. La media de las correlaciones internas entre los
items fue de 0,28 (rango de 0,03 a 0,67). La correlacion
item-puntuacion total oscildé entre 0,40 y 0,67. Las
correlaciones mas fuertes fueron con el PSS, con todos
los items de ZBI-12 correlacionados al 99 % de nivel
de significancia. Por lo tanto, la PSS se consider6 la
referencia estandar (r = 0,53; p<0,01). El punto de corte
sugerido en el estudio para ZBI-12 para cuidadores
viejos que viven en la comunidad fue de 13.

En los cuidadores familiares®, se encontré a. Cronbach
de 0,84; ICC 0,81 (0,73-0,87). En la validez de
constructo, se correlacionaron la ZBI y BZBI con
la escala de depresion CIE 10 y con indicador unico
de sobrecarga. Ambos instrumentos mostraron
correlaciones fuertes tanto con el indicador unico de
sobrecarga, como con depresion (ZBI r =0,67; p<0,05
y r=0,7; p <0,01) (EZA r=0,51; p<0,001 y r=0,67,
p<0,01). Sobre la validez de criterio, se utilizaron los
resultados de “sobrecarga intensa” en ZBI como Gold
standard, buscando determinar si BZI es capaz, por si



Instrumentos para la mediciéon de sobrecarga del cuidador en pacientes con enfermedad croénica: revision psicométrica

sola, de discriminar sobrecarga intensa. La BZBI se
correlacion6é de forma casi perfecta con ZBI (r =0,85;
p <0,001). La confiabilidad interobservador y Kappa en
retest fue de 0,93 (0,74-,0,79). Sensibilidad de 100 %;
IC 95 % (97,2-100), especificidad de 77,7 %; IC 95 %
(73,3-81,9), VPP 86,6% (84,6-88,6) y VPN 100 %
(96,6-100).

En el estudio de cuidadores o padres de niflos
asmaticos* los resultaron fueron o Cronbach de 0,8085,
KMO=0,847 y el test de esfericidad de Bartlett=349,5;
p<0,001. El AFE mostro estructura de dos factores que
explican el 61,5 % de la varianza total. La estructura
factorial descrita para la BZBI se ajust6 aceptablemente
cuando midié el nivel de sobrecarga experimentado
(X?=59,47, gl=19; p<0,001, CFI=0,93, TLI=0,90,
RMSEA=0,09). Sobre la validez de constructo una
mayor proporcion de nifios con asma no controlada
tenian padres o cuidadores con sobrecarga intensa, en
comparacion con los que tenian padres o cuidadores sin
la misma sobrecarga (81,1 Vs. 55,2; p=0,005).

Caregiver reaction assessment: esta escala fue hallada
en dos estudios, uno de adaptacion transcultural y otro de
validacion. La adaptacion transcultural se dio en cinco
etapas: traduccion inicial, sintesis de traducciones, retro
traduccion, evaluacion por comité de jueces y prueba
previa. La VC se calculd utilizando tres ecuaciones
matematicas: SVI=0,95, SCVI/UA=0,75 e I-CVI=0,80.
Asi mismo, el valor de CVI resultante del calculo de la
media de las tres ecuaciones fue de 0,883. La evaluacion
del comité fue de acuerdo pleno (100%) respecto a las
cuatro equivalencias evaluadas®.

El estudio de validacion obtuvo™ o Cronbach de 0,886,
KMO>0,7 y significativo p<0,05. Los resultados
referidos del analisis de componente mostraron que
todas las escalas que componian la CRA presentaron
indicadores adecuados de unidimensionalidad con
base en el criterio de auto valor >1,0. Sobre validez
divergente, hubo correlaciones no significativas y
moderadas entre CRA y EBP (escala de bienestar
psicologico), demostrando que los instrumentos evalian
diferentes constructos.

Screen for caregiver burden: las propiedades
psicométricas de esta escala se evaluaron en un estudio
que usé las escalas de 25 y 7 items™. Los resultados
fueron o Cronbach de 0,89 (25 items) y 0,82 (7 items).
Las correlaciones item-total para las dos versiones fue
der=0,26 yr=0,77, p < 0,001. El test-retest para
la version de 25 items fue de ICC = 0,78, p < 0,001;
IC 95 % (0,55-0,89) y para la version de 7 items fue de

ICC=0,72, p <0,001; IC 95 % (0,41- 0,86). EL SCB de
25 items se correlaciono altamente con BDI (Inventario
de depresion de Beck) y BAI (Inventario de ansiedad
de Beck) (r = 0,57; p < 0,001), NPIb (Cuestionario de
inventario neuropsiquiatrico) (r=0,61; p <0,001). Para
laversion de 7 items las correlaciones altas se obtuvieron
con NPI (r = 0,54; p < 0,001), BDI y BAI (r=0,51;
p < 0,001). Se encontré una diferencia altamente
significativamente entre el RMSEA de pacientes con
y sin demencia. Para ambas versiones del SCB las
diferencias fueron altamente significativas entre el
grupo de demencia y el grupo control (p < 0,001).

Bakas caregiving outcome scale: esta escala se
encontrd en dos estudios. El estudio de adaptacion
obtuvo a Cronbach de 0,89, se obtuvo correlaciones
negativas con el afecto positivo del BES (r = -0,47)
y con la Experiencia Positiva BES (r = -0,51) para
la validez discriminante. La wvalidez convergente
presentd correlacion positiva con la EADS-21 (escala
de ansiedad, depresion y estrés), en las dimensiones
de afecto y experiencia negativos de la BES.
KMO = 0,872 y MSA =0,795-0,919. El test de Bartlett
fue significativo X*(120) = 1135,93; p < 0,001). El
AFE arroj6 una estructura unifactorial, que explica el
42,5 % de la varianza. El AFC arroj6 X*(78) = 91,23;
p = 0,145, GFI = 0,91, RMSEA = 0,034; medidas de
ajuste incremental NFI=0,92; TLI=0,98; PGFI=0,90
y medidas de ajuste parsimonioso X?*gl = 1,69;
PGFI = 0,568

Por su lado, el estudio de adaptacion y validacién® evalud
la VC a través de la valoracion de calidad de lenguaje,
relevancia teoria, asociacién item-teoria arrojando un
indice Kappa > 0,80 y a. Cronbach de 0,898.

Discusion

Esta revision analizd los instrumentos que miden
la sobrecarga del cuidador informal de pacientes
con ECNT que han sido validados y adaptados
para su uso en Latinoamérica. Los 10 instrumentos
identificados evaltian la sobrecarga como un fenémeno
multidimensional que incluye la evaluacion de los
cambios en la vida del cuidador en dimensiones
como la salud fisica, psicologica, emocional, social y
econdmica®. Diferentes factores como la poblacion,
el instrumento y sus items, el idioma de validacion
y la evaluacion de las propiedades psicométricas
fueron tomados en cuenta en esta revision. La
mayoria de los estudios evaluaron consistencia
interna*-5254558  yalidez intercultural’>*5*%" y validez
eStructural3574&50—52.55757.
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El pais con mayor niimero de estudios de validacion fue
Brasil, en este se valido el CBI, QASCI, FBIS-BR, ZBI,
BZBI, CRA y BCOS. De estos, el CBI** y QASCI*
fueron los instrumentos con todas las propiedades
psicométricas evaluadas (PPE), sin embargo, el
QASCI obtuvo la mejor calidad metodologica (M),
de resultados (R) y evidencia (QE). Por su parte el
FBIS-BR¥ tuvo buena calidad en M, R y QE en sus
7 PPE, para la posteridad se requiere que se evalie la
validez de contenido y la fiabilidad. En relacion con
ZBI se requiere que se evalte la validez de contenido,
fiabilidad y validez de criterio®****’ y su version corta
BZBI* requiere evaluacion futura de VC, fiabilidad
y validez de criterio. Por su parte para el CRAS se
evaluaron 6 propiedades psicométricas con buena
calidad M, R y QE, que requiere para un futuro estudio
la evaluacion de la VC. Por tltimo, para el BCOS*"** en
sus 8 de PPE obtuvo buena calidad M, R y QE, requiere
una evaluacion de la fiabilidad para el futuro.

En México se encontrd 5 estudios de validacion de
la escala ZBI**"#5 y SCB®. Las PPE tuvieron buena
calidad M, R y QE en los 4 estudios, hizo falta la
evaluacion de VC*#745 fiabilidad %% y validez de
criterio®*74%5_ En una de las versiones*, se eliminaron
6 items relacionados con el futuro, dependencia del
familiar, exclusividad del rol del cuidador, dificultades
econdmicas familiares y el grado de carga. Por su parte,
en Colombia se valido la ZBI**5255 y su version corta
BZBI*. La ZBI obtuvo buena calidad M, R y QE en los
tres estudios, sin embargo, en un estudio se eliminaron 7
items*®, relacionados con la incertidumbre por el futuro,
poco tiempo para los cuidadores, incompatibilidad de
las responsabilidades, exclusividad de la persona para
el rol y el grado de carga que experimenta. Para las
futuras validaciones se requiere especial atencion en
la evaluacion de la VC, fiabilidad, validez de criterio y
validez de constructo. La version BZBI obtuvo buena
calidad M, R y QE y requiere evaluacion de la VC en
un futuro.

Por tltimo, en Chile tres estudios evaluaron el EACC,
ECFOS* y BZBI*. El ECFOS*" evalu6 7 propiedades
psicométricas con calidad moderada en M, R y QE,
requiere para una futura validacion la evaluacion de
VC vy fiabilidad. E1 EACC* evalu6 solo 4 propiedades
psicométricas con calidad moderado en M, R y QE;
requiere validacion con evaluacion de la VC, fiabilidad,
validez de criterio, validez de constructo y capacidad de
respuesta. La version corta BZBI** con 7 PPE obtuvo
calidad moderada para M, R y QE, requiere validacion
y evaluacion de fiabilidad. Para Argentina, se encontr6
solo un instrumento que fue el ZBI*, el cual solo evalud

‘SALUD uls

4 propiedades con calidad moderada en M, R y QE,
esta version eliminé 5 items relacionados con el futuro,
dificultades econdmicas familiares, incertidumbre en la
toma de decisiones y nivel de carga experimentada.

En ese sentido, la ZBI sigue siendo el instrumento
mas validado y utilizado en la practica; no obstante,
esta escala ha tenido una serie de modificaciones en
sus diferentes validaciones, que mediante AFE se ha
evidenciado modelos de hasta 4 factores que explican
la variabilidad de la varianza®*“’. La escala de Zarit en
sus validaciones mostrd propiedades psicométricas que
le otorgaron una adecuada consistencia y validez para
su uso. Sin embargo, propiedades como la VC solo se
evalud en un articulo, lo que supone una necesidad de
medicion de esta propiedad antes de la validacion de
constructo, pues esta permite adaptar culturalmente
las escalas (idioma, pais y cultura)®', obtener los items
que miden adecuadamente el constructo®® y obtener
un analisis factorial que explique la mayor parte de la
varianza, lo que supondria que el instrumento mide
adecuadamente el constructo y no le resta calidad
metodologica a la validacion. De igual forma, se
evidencidé que varios instrumentos se utilizaron en la
validez de constructo concurrente que permitieron
correlacionar la sobrecarga con la ansiedad y depresion
(HADS, BDI y BAI), calidad de vida (SF-36 y SRQ-
20), bienestar psicologico (EBP) y estrés (PSS),
demostrando que la sobrecarga en los cuidadores
se relaciona con fendomenos negativos para la salud
como el estrés, la ansiedad y la depresion®. Algunos
estudios*® sugieren que la extension de la escala
ZBI es un punto problematico en la practica, dado el
tiempo que requiere para su aplicacion. Para sopesar
esta dificultad se desarroll la BZBI, en 3 estudios se
evaluaron las propiedades psicométricas de esta version
de 125y 7 items™*, lo cual permiti6 reducir el tiempo
de aplicacion de la escala sin sacrificar la validez y
fiabilidad del instrumento, pues poseen una consistencia
adecuada muy similar a las versiones originales®*,

Debido a las limitaciones practicas del ZBI y a las
diferentes dimensiones de la sobrecarga se crearon
instrumentos alternativos, el desarrollo de estos estuvo
medido por tres momentos del desarrollo del concepto,
el primero fue la definicion unidimensional, el segundo
como un fendmeno con dos dimensiones (objetiva
y subjetiva) y el tercero como una reaccion desde
la teoria transaccional del estrés®®®’, En la literatura
identificamos que autores como Crespo y Rivas'®
identifican que el BCOS es el tnico que miden la carga
de manera unidimensional, mientras que el SCB y el
CBI la miden como un fenémeno multidimensional. En
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cuanto al restante de los instrumentos incluidos en esta
revision no se encuentran adaptacion para verificar este
abordaje, estos instrumentos nuevos para el contexto
latinoamericano requieren de estudios adicionales para
conocer sus propiedades psicométricas en cuidadores
informales®. En este sentido, se destaca la importancia
de tener instrumentos especificos para cada poblacion,
que permita distinguir la experiencia de sobrecarga del
cuidador™.

Finalmente, la utilizacion de la ZBI en diferentes
cuidadores radica en que es el instrumento con mayor
difusion y antigiiedad dada la fundamentacion teorica
y la adecuacion de sus propiedades psicométricas®"’.
De esta forma, el desarrollo de nuevos instrumentos
de medicion de sobrecarga debe considerar las
implicaciones de este fenomeno en los cuidadores
de paises de Latinoamérica, quienes experimentan
la sobrecarga de diferente manera, ya que el cuidado
estd basado en relaciones afectivas y de parentesco,
en el que no participa la sociedad y se desarrolla en
el hogar practicamente oculto y adscrito a las mujeres
como parte del rol de género’ 2. Por este motivo, los
nuevos instrumentos deben permitir la evaluacion de
la sobrecarga al igual que permitir la visualizacion y
reconocimiento social del rol para que se pueda contar
con una remuneracion e intervenciones de cuidado
especificas para esta problematica’™. Para los entornos
clinicos, los nuevos instrumentos deben ser practicos
para su aplicacion, es decir, disminuir el tiempo de
aplicacion sin que se altere la caracterizacion de las
implicaciones negativas de cuidar a una persona
enferma’’.

En conclusion, se han desarrollado diferentes
instrumentos que evaluan la sobrecarga del cuidador
informal de pacientes con EC. Sin embargo, el ZBI
sigue siendo el instrumento con mayor nimero de
validaciones y adaptaciones en América Latina, a pesar
de las sugerencias de modificacion de los items para la
medicion correcta del constructo. Por ello, es necesario
que para la evaluacion y medicion de la carga en la
clinica como en la practica comunitaria se desarrollen
nuevos instrumentos que faciliten la identificacion y
medicion de la sobrecarga para orientar los servicios
de atencion médica para la diada paciente-cuidador.
De igual manera se debe completar la medicion de las
propiedades psicométricas faltantes de los instrumentos
ya disponibles, como la validez de contenido y
la fiabilidad, que son propiedades relevantes para
la validacién de instrumentos, adicionalmente, se
deben desarrollar instrumentos especificos para el
contexto latinoamericano, ya que la percepcion de este

fenémeno es diferente al resto del mundo, es asi como
se abre un nuevo vacio de conocimiento para futuras
investigaciones.

Anivel practico y resultado de esta revision, se encuentra
que los instrumentos que en su proceso de validacion
incluyeron todas las propiedades psicométricas, y que
se encuentran listos para su aplicacion en los contextos
especificos son el CBI para cuidadores familiares
de ancianos en Brasil*, el QASCI para cuidadores
familiares de ancianos con dependencia en AIVD en
Brasil®® y el ZBI para cuidadores de nifios con ECNT
en México®.

Limitaciones

Dado que la busqueda de articulos se realizd en
bases de datos indexadas, se pudo dejar por fuera
estudios de validacion o adaptacion de instrumentos
que miden la sobrecarga y que se publicaron en tesis
de grado. Adicionalmente no se realiz6 la busqueda
indiscriminada de instrumentos que evaltan solo la
sobrecarga en cuidadores de pacientes adultos, motivo
por el cual se incluyé dos articulos de cuidadores de
nifios con asma.
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