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RESUMEN

Introduccion: La Organizacion Mundial de la Salud estima que, a escala mundial, 15
% de la poblacion vive con alguna forma de discapacidad, pero se espera un aumento
de su prevalencia.

Objetivo: Determinar los niveles de agotamiento psicologico o sindrome de burnout
en los cuidadores familiares de personas con discapacidad, vinculadas a un proyecto
de atencién comunitaria.

Métodos: Se realizé un estudio descriptivo y transversal de 150 cuidadores familiares
de personas con discapacidad, quienes contaban con el apoyo de la Fundacién de
Atencion y Desarrollo Integral a la Nifia, Nifio, Adolescente y la Familia, radicada en la
ciudad de Portoviejo, provincia de Manabi, Ecuador, desde enero hasta mayo del 2019.
Para determinar el nivel de agotamiento psicoldgico se utilizé el cuestionario Maslach
Burnout Inventory, que consta de 22 items divididos en 3 subescalas: agotamiento
emocional, despersonalizacién y realizaciéon personal en el trabajo. También se

registraron datos como sexo, procedencia y tipo de discapacidad.
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Resultados: Predomind el sexo femenino (121 para 80,6 %). El agotamiento
psicoldégico resultdé de medio a alto en mas de 70,0 % de los cuidadores y el
componente cansancio emocional alto fue el mas frecuente, seguido de la
despersonalizacion. La realizacidon personal se considerd de baja a media en mas de
85,0 % de los encuestados.

Conclusiones: Se constaté una tendencia al incremento del cansancio emocional en
cuidadores de personas con discapacidad, lo cual pudo asociarse con el tipo de
minusvalia presente.

Palabras clave: cuidador; personas con discapacidad; agotamiento psicolégico;

sindrome de burnout.

ABSTRACT

Introduction: The Health World Organization estimates that, worldwide, the 15 % of
the population lives with some form of disability, but an increase of its prevalence is
expected.

Objective: To determine the levels of psychological exhaustion or burnout syndrome
in the family caregiver of disabled people, linked to a project of community care.
Methods: A descriptive and cross-sectional study of 150 family caregiver of disabled
people was carried out. They had the support of the Foundation of Integral Care and
Development to the Girl, Boy, Adolescent and Family, settled in Portoviejo city, Manabi
province, Ecuador, from January to May, 2019. To determine the level of psychological
exhaustion the Maslach Burnout Inventory questionnaire was used that consists of 22
articles divided into 3 subscales: emotional exhaustion, depersonalization and
personal realization at work. They also registered data as sex, origin and type of
disability.

Results: There was a prevalence of the female sex (121 for 80.6 %). The psychological
exhaustion was from mean to high in more than 70.0 % of the caregiver and the high
emotional fatigue component was the most frequent, followed by depersonalization.
The personal realization was considered from low to mean in more than 85.0 % of

those interviewed.
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Conclusions: A tendency to the increment of the emotional fatigue in caregiver of
people with disability was verified, which could be associated with the type of
disability.

Key words: caregiver; people with disability; psychological exhaustion; burnout

syndrome.

Recibido: 31/08/2021
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Introduccion

Las ultimas estimaciones proporcionadas por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) indican, que mas de 1 000 millones de personas en el mundo (15 % de la
poblacién) viven con alguna forma de discapacidad; sin embargo, se espera un
aumento de su prevalencia asociado al envejeciendo de la poblacién y al aumento de
pacientes con enfermedades cronicas, tales como diabetes mellitus, afecciones
cardiovasculares, cancer y trastornos de la salud mental.(})

Segin la Convencidon de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad efectuada en mayo de 2008, se define a estas personas con discapacidad
como “Aquellas que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a
largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion
plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demés.“(?)

La prevalencia de la discapacidad en América Latina, segin el censo realizado en
2010, varia desde 5,1 % en México hasta 23,9 % en Brasil; mientras que en el Caribe,
el rango oscila entre 2,9 % en Bahamas y 6,9 % en Aruba.(1)

En Ecuador, segin el Consejo Nacional para la Igualdad de Personas con Discapacidad
(CONADIS), existen 481 392 personas con discapacidad y una prevalencia de 2,7 hasta
junio de 2020.3)
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Al referirse a las personas en situacion de discapacidad, necesariamente hay que
hablar de politicas publicas y la oportunidad que poseen estas personas para acceder
a ellas.

Los derechos a la atenciéon médica de las personas con discapacidad en Ecuador estan
plasmados y reconocidos en el articulo 19 de la Ley Organica de Discapacidades. En
dicho articulo se garantiza el derecho a la salud y se asegura “el acceso a los servicios
de promocioén, prevencién, atencién especializada permanente y prioritaria,
habilitacién y rehabilitacion funcional e integral de salud, en las entidades publicas y
privadas que presten servicios de salud, con enfoque de género, generacional e
intercultural.”(#)

Aunque en la mayoria de los paises existen instituciones, gubernamentales o no,
dirigidas al cuidado y atencion de las personas con discapacidad, es mayoritariamente
la familia quien se ocupa de dicha atencidn. A lo anterior se adicionan las dificultades
y problematicas comunes que enfrentan todas las familias en su vida diaria.(®)

De hecho, en el seno familiar existen miembros que se encargan del cuidado directo de
las personas discapacitadas o con algun tipo de dependencia, a los cuales se le conoce
como cuidador familiar primario, que en su mayoria no disponen de capacitacion ni
son remunerados por su trabajo, sino que responden a un compromiso afectivo con la
persona dependiente.(®)

Ahora bien, se han descrito 2 tipos de cuidadores: formal (aquel con una preparaciéon
profesional como es el caso de las enfermeras o técnicos sanitarios) e informal o
familiar. El perfil habitual del cuidador familiar es el de una mujer, de mediana edad,
sin trabajo remunerado, con bajo nivel de estudios y familiar de primer grado de la
persona dependiente.(7)

Resulta importante explorar las consecuencias que acarrea el cuidado, pues estan en
relacién con la sobrecarga, que a su vez condiciona la calidad de vida del cuidador. Se
describen consecuencias negativas, entre las cuales figuran: cansancio, alteraciones
del suefio, fatiga, cefalea, apatia y aislamiento social.(7). Ademas, se plantea que a
mayor nivel de carga, los cuidadores presentan peores niveles de calidad de vida

relacionada con su salud fisica y mental.(®)
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Al respecto, los autores coinciden en que los servicios comunitarios no deberian
dirigirse Unicamente a las personas receptoras de los cuidados, sino también a los
cuidadores.

Entre las enfermedades psicosomaticas que afectan la salud del individuo se destaca
el sindrome de burnout (SB), el cual se define como aquella sensacion de agotamiento,
fracaso y desgaste en las personas, resultado de la exposicion por periodos
prolongados a factores de riesgo psicosociales asociados al trabajo que
desempefian.(®) En la investigacion sobre este sindrome se han construido y utilizado
varios instrumentos para su deteccion, uno de los mas empleados es es el Maslach
Burnout Inventory (MBI).(10)

Sobre la base de las consideraciones anteriores, resulta de interés de los autores
determinar los niveles de agotamiento psicolégico o sindrome de burnout y su
relacién con factores sociodemograficos de los cuidadores familiares de personas con
discapacidad, vinculados a un proyecto de atencién comunitaria a estas personas,
auspiciado por la Fundacion de Atencién y Desarrollo Integral a la Nifia, Nifio,
Adolescente y la Familia (FADINNAF), cuyos resultados podran ser tenidos en cuenta

en la mejora de la labor que realiza dicha fundacién.

Métodos

Se realizé un estudio descriptivo y transversal de 150 cuidadores de personas con
discapacidad, atendidos por la fundacion sin fines de lucro FADINNAF, radicada en la
ciudad de Portoviejo, provincia Manabi, Ecuador, desde enero hasta mayo del 2019.
Este estudio se adhiere a los estandares éticos reconocidos, con el fin de minimizar el
posible dafio a los participantes y se protege la confidencialidad segun la Declaracion
de Helsinki, por lo que se conté con la autorizacion de los directivos de la FADINNAF y
la aprobacion del Comité de Bioética de la Universidad Técnica de Manabi. Ademas, se
solicito el consentimiento informado de cada participante.

El personal técnico de atenciéon en el hogar y la comunidad (AHC) aplicé el

instrumento a los cuidadores de las personas en sus propios hogares. Dicho personal
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fue previamente capacitado para esta labor por el equipo encargado del estudio. Se
explic6 los objetivos de la investigacion a los involucrados e indic6 que la
participaciéon era totalmente voluntaria y los datos recabados tendrian caracter
confidencial. También se recolectaron otros datos, tales como edad, procedencia y tipo
de discapacidad, que se registraron en una ficha confeccionada al efecto. Para el
analisis de la informacion se empled el programa estadistico SPSS 20.0.

El instrumento utilizado para determinar el nivel de agotamiento emocional fue el
Maslach Burnout Inventory (MBI) de Maslach y Jackson (1986),(10) el cual se seleccioné
por considerarse entre los de mayor consistencia, validez y facil aplicacion. Este
cuestionario esta formado por 22 items, los cuales se valoran mediante una escala con
un rango de 7 adjetivos, que van desde nunca hasta todos los dias, para expresar con
qué frecuencia experimenta cada una de las situaciones descritas en los items.

Dicho instrumento tiene 3 dimensiones o subescalas:

1) Agotamiento emocional: formada por 9 items, que describen sentimientos como
estar saturado y cansado emocionalmente por el trabajo.

2) Despersonalizaciéon: agrupa 5 items, los cuales describen una respuesta fria e
impersonal y falta de sentimientos e insensibilidad hacia los sujetos objeto de
atencion.

3) Realizacion personal en el trabajo: comprende 8 items, que describen sentimientos
de competencia y eficacia en el trabajo, tendencia a evaluar dicho trabajo de forma
negativa y vivencia de insuficiencia profesional. Cuanto mayor es la puntuacién en
esta subescala también es mayor la realizacién personal, puesto que en este caso la

puntuacion es inversamente proporcional al grado de burnout.

Segun los resultados obtenidos en la aplicacién del cuestionario, se clasifica a los
sujetos con baja, media y alta presencia del sindrome, teniendo en cuenta los
percentiles 25 y 75 como puntos de corte. Quienes alcanzan una puntuacién superior
al percentil 75 se incluyen en la categoria alto, entre 25 y 75, medio y por debajo de

25, bajo.(11)
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Los resultados obtenidos fueron resumidos en tablas y como medidas de resumen se
uso6 la frecuencia y el porcentaje. Para la asociaciéon de las variables categéricas se

empled la prueba de Ji al cuadrado (razon de verosimilitud).

Resultados

Respecto al sexo de los cuidadores se determino, que 121 eran mujeres (80,6 %) y 29
hombres (19,3 %).

El nivel de burnout resulté de medio a alto en mas de 70,0 % de los cuidadores y el
componente cansancio emocional alto fue el mas frecuente (83,3 %), seguido de la
despersonalizacién. Asimismo, la realizaciéon personal se consider6 de baja a media en

mas de 85,0 % de los encuestados (tabla 1).

Tabla 1. Nivel de burnout y sus componentes

Cansancio Despersonalizacion Realizacion Nivel de
emocional personal burnout
Niveles
No. % No. % No. % No %
Bajo 5 3,3 17 11,3 75 50,0 39 26
Medio 20 13,3 64 42,6 55 36,6 80 53,3
Alto 125 83,3 69 46,0 20 13,3 31 20,6

Al analizar los componentes del burnout teniendo en cuenta la procedencia de los
cuidadores (fig.) se observd, que el cansancio emocional fue mayor en cuidadores
procedentes del sector rural (93,3 %); sin embargo, los niveles de despersonalizacion
resultaron moderadamente mayores en el los habitantes del sector urbano (49,9 %).

La realizacion personal fue mas baja en las personas residentes en el sector rural con

23,4 %.
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Fig. Componentes del nivel de burnout seglin procedencia

En relacion con la procedencia de los cuidadores se observo, que los del sector rural
presentaron con mayor frecuencia niveles de burnout medio y alto, con 73,3 y 26,7 %

respectivamente (tabla 2).

Tabla 2. Nivel de burnout y procedencia de los cuidadores

Procedencia Total
Rural Urbana
Recuento 34 34
Bajo Frecuencia esperada 6,8 27,2 34,0
% dentro de procedencia 28,3 % 22,7 %
Recuento 22 63 85
Nivel de burnout Medio Frecuencia esperada 17,0 68,0 85,0
% dentro de procedencia 73,3 % 525% 56,7 %
Recuento 8 23 31
Alto Frecuencia esperada 6,2 24,8 31,0
% dentro de procedencia 26,7 % 19,2% 20,7 %
Recuento 30 120 150
Total Frecuencia esperada 30,0 120,0 150,0
% dentro de procedencia 100,0 % 100,0 % 100,0 %

Para determinar la asociacion o independencia entre el nivel de burnout y la
procedencia de los cuidadores (tabla 3) se aplicé la prueba de Ji al cuadrado y se

evidencio6 una asociacion altamente significativa entre ambas variables (p=,000).

Tabla 3. Pruebas de Ji al cuadrado

Valor Grados de Significacion asintética
libertad (bilateral)
Ji al cuadrado de Pearson 10,9912 2 ,004
Razo6n de verosimilitudes 17,507 2 ,000
Numero de casos validos 150
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Otro aspecto evaluado fue el nivel de bornout segun el tipo de discapacidad de los
pacientes (tabla 4) y se constatd, que en la mayoria de los cuidadores de personas con
discapacidades fisicas, intelectual y visual el agotamiento emocional estuvo en un
nivel medio. Ademas, hubo un predominio del nivel alto en los cuidadores de personas
con discapacidad auditiva. Al asociarse ambas variables se determin6 un valor de p=

0,049, lo cual indica que ambas variables no son independientes.

Tabla 4. Nivel de burnout y tipo de discapacidad de las personas atendidas

Tipo de discapacidad Total
Auditiva Fisica Intelectual Visual
Recuento 8 13 9 4 34
Bai Frecuencia esperada 5,0 11,6 13,8 3,6 34,0
ajo | )
% dentro de tipo de 50,40 9550, 1480 250% 227 %
discapacidad
Recuento 6 31 38 10 85
Nivel de Medio Frecuencia esperada 12,5 28,9 34,6 9,1 85,0
burnout 0 ;
% dentro de tipo de ;50 go890  623%  625% 567 %
discapacidad
Recuento 8 7 14 2 31
Alto Frecuencia esperada 4,5 10,5 12,6 3,3 31,0
o .
% dentro de tipo de  3c400 1379, 2300  125%  207%
discapacidad
Recuento 22 51 61 16 150
Total Frecuencia esperada 22,0 51,0 61,0 16,0 150,0

% dentro de tipo de

- . 100,0%  100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
discapacidad

Discusion

En esta investigacién hubo un predominio de las mujeres. Al respecto, Arias et al,(8) en
un estudio llevado a cabo en Perd, en el cual valoraron la prevalencia del sindrome de
burnout en cuidadores de pacientes con discapacidad infantil, determinaron que de
los 45 evaluados 91,42 % eran féminas y 8,8 % varones.

Dichos resultados coinciden con lo revelado en otra investigacién(12) donde se indica,
que brindar atencién informal como cuidador puede representar un riesgo de
agotamiento mayor que en quienes no realizan esta tarea.

De igual manera, el predominio del sexo femenino en los cuidadores concuerda con el

perfil del cuidador descrito en la bibliografia consultada, donde se sefiala el
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predominio de mujeres en esta tarea.(®) Las féminas son mas proclives al cuidado,
incluso en asociacion con actividad laboral hasta en 40,0 %; no obstante, en un estudio
realizado en Espafia(®3) se mostré un aumento de los cuidadores masculinos, lo que
estuvo asociado al desempleo masculino. Estos estudios concluyeron ademas, que las
mujeres activas e instruidas son menos proclives al cuidado fundamentado en la
familia, pero lo asumen independientemente de su actividad, mientras que los varones
lo hacen segun su disponibilidad.

La mayoria de las investigaciones acerca del sindrome de burnout se han realizado en
profesionales docentes y trabajadores de la salud, siendo escasas en otras areas como
los cuidadores de personas con discapacidad, ya sean formales o informales.

Nieto y Martinez,(14) al analizar el sindrome de burnout en 50 cuidadores primarios
del adulto mayor con enfermedad cardiovascular, determinaron que 43,3 % de ellos
presento sobrecarga intensa. Resultados similares fueron notificados en amas de casa,
cuidadoras de personas con alzheimer, lo cual permitié asegurar que ser cuidador y el
agotamiento emocional pudieran ser predictores de trastornos emocionales. También,
el agotamiento emocional influy6 en la aparicion de ansiedad y depresion en esos
cuidadores familiares.(1>)

En el estudio antes referido realizado en Per1,(® se valoré la prevalencia del sindrome
de burnout en cuidadores de pacientes con discapacidad infantil y se determiné que
estas personas presentaron altos niveles de agotamiento emocional, asi como baja
realizacion personal y 97,6 % de ellas presentaron sindrome de burnout moderado.
Otra investigacion realizada en Espafia(®) para describir el nivel de burnout en los
profesionales de la educacidn, quienes trabajan con personas con discapacidad, arroj6
un nivel alto (69,91 %), el nivel de agotamiento emocional medio (16,55 %), la
despersonalizacion muy alta (12,36 %) y la realizacion personal muy baja (43,01 %).
En un estudio exploratorio(1®) sobre la sobrecarga en el cuidador informal en 14
cuidadores, de los cuales 92,0 % eran del sexo femenino, con edad promedio de 55,92
afios, estrato socioecondémico y nivel educativo bajos, se encontré una frecuencia
significativa de sobrecarga leve e intensa.

Como se observa en los resultados de esta casuistica, la realizacién personal resulté

mas baja en las personas residentes en el sector rural con 23,3 %, lo cual pudiera estar
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relacionado con la diferencia de las condiciones de vida entre el sector urbano y el
rural.

También, al relacionar el nivel de burnout y la procedencia de los cuidadores (urbana
o rural) se identificd que esta relacion fue significativa (p= 0,000); sin embargo, en un
estudio sobre cuidadores de personas con enfermedades cardiovasculares, los sujetos
que residian en d4reas urbanas fueron mas propensos a notificar necesidades
insatisfechas (p=0,007) y mostraron mayores tasas de agotamiento emocional (p=
0.006).7)

Otros factores deben considerarse en la aceleraciéon u ocurrencia del sindrome, entre
ellos se destacan: tipo de cuidado que realizan en funcién de diversos criterios,
parentesco con el paciente, remuneracién que reciben, tiempo que le dedican al
cuidado del paciente, edad del afectado y tipo de discapacidad que presenta.(18)
Respecto al tipo de minusvalia en los individuos objeto de cuidado, se pudo observar
la presencia de discapacidades auditiva, fisica, intelectual y visual. Se comprob6 que
existieron diferencias entre los grupos en cuanto al nivel de agotamiento presente; sin
embargo, no se registrd el grado de discapacidad de los implicados, lo cual limita
contrastar los resultados de acuerdo con el tipo de discapacidad. No obstante, al
asociarse ambas variables se determin6 que eran dependientes (p= 0,049).

No se encontraron muchas investigaciones donde se relacionara el estado emocional
del cuidador con el tipo o nivel de discapacidad. Al respecto, en un estudio de 50
cuidadores de personas con discapacidad, en el cual se pretendia evaluar la
sobrecarga del cuidador, segiin la escala de sobrecarga de Zarit, se obtuvo que 58,0
% de los cuidadores refirieron tener una carga intensa de trabajo; sin embargo, no se
encontr6 una asociacién estadisticamente significativa entre la carga de trabajo en los
cuidadores y el nivel de dependencia de las personas con discapacidad, que son
atendidas por ellos (p=0,137).(19

En otro estudio,(20) se registraron evidencias de la relacién existente entre la calidad
de vida del cuidador y los sintomas neuropsiquiatricos sufridos por pacientes con
enfermedades que muestran deterioro cognitivo como el alzheimer.

Las estrategias para la prevencion del sindrome de sobrecarga del cuidador varian de

acuerdo con las politicas implementadas por cada pais; no obstante,, 1a mayoria de los
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gobiernos coinciden en que, para su prevencion, es necesaria la organizacion y el
apoyo del trabajo familiar de forma igualitaria y equitativa, la implementacién de
proyectos de desarrollo social que aumenten las redes de apoyo y la capacitacion
continua del cuidador.(?)

En los cuidadores informales, quienes no reciben una preparacién previa ni
remuneracion por el trabajo realizado, se debe considerar el sindrome de burnout
como una enfermedad ocupacional y por esa razén deben recibir un tratamiento
adecuado.(®)

Se debe continuar la investigaciéon en esta linea para facilitar el disefio y desarrollo de
futuros programas de prevencion, atencion temprana, reduccion y eliminacién de este
sindrome, asi como la capacitacién de los cuidadores sobre como llevar de mejor
manera la labor de cuidado a sus familiares discapacitados. (5)

Este estudio constituye un primer acercamiento al problema de los cuidadores en este
medio, aunque pudieran utilizarse otros instrumentos mas especificos para este grupo
de personas, lo cual puede facilitar la identificacion de problemas de salud psicologica
en ellos, el grado o porcentaje de discapacidad de los implicados y la situacion
econdmica de la familia. No obstante, estos resultados constituyen un punto de
partida para un estudio de intervencion que permita mejorar el impacto del trabajo de
la fundacién y no solo dar atencién a los discapacitados sino también a su entorno
familiar y social mas inmediato.

Finalmente, se constatdé una tendencia al incremento del cansancio emocional en
cuidadores de personas con discapacidad, lo cual pudo asociarse al tipo de minusvalia

presentada.
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