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RESUMEN: 
Introducción: La parálisis cerebral es una condición neurológica irreversible. Se describe como un 
grupo de trastornos de postura y movimiento causados por una lesión en el cerebro inmaduro; no es 
progresiva y puede estar asociada a problemas perceptuales, sensoriales, de comunicación o de 
conducta. La experiencia de cuidado crea cambios significativos tanto en la vida familiar como en las 
estructuras sociales en las que conviven.  
Objetivo: El objetivo de este estudio fue conocer la percepción de carga en cuidadores de 
adolescentes con parálisis cerebral severamente comprometidos, espásticos en su mayor proporción, a 
partir de aspectos sociodemográficos y clínicos. 
Materiales y métodos: Estudio cuantitativo transversal. Se aplicaron dos cuestionarios con 
información sociodemográfica y clínica en la que se usó la Clasificación de la función motora gruesa a 
60 adolescentes con parálisis cerebral y la Escala de carga de Zarit a sus cuidadores. 
Resultados: El 55% de los pacientes fue de sexo masculino. La edad media fue 16 años, el 70% eran 
cuadriparéticos y el 75% espásticos. El 48% de los cuidadores percibieron sobrecarga intensa. 
También se encontró que el estrato socioeconómico tiene una relación negativa estadísticamente 
significativa con el nivel de carga percibido (p=0,0262). El 45% de los cuidadores perciben que debido 
al tiempo que pasan con su familiar, no tienen suficiente tiempo para sí mismos. 
Conclusiones: Los cuidadores perciben alta dependencia por parte de los pacientes e insuficiencia de 
recursos económicos para el cuidado; adicionalmente refieren que su situación familiar o relaciones 
interpersonales no se ven afectados a causa del cuidado. 
 
Palabras clave: Percepción de carga; parálisis cerebral; adolescentes; cuidadores. 
 
ABSTRACT: 
Introduction: Cerebral palsy is an irreversible neurological condition. It is described as a group of 
posture and movement disorders caused by injury to the immature brain; it is not progressive and may 
be associated with perceptual, sensory, communication, or behavioral problems. The experience of care 
creates significant changes both in family life and in the social structures in which they live together.  
Objective: The objective of this study was to know the perception of burden in caregivers of severely 
compromised adolescents with cerebral palsy, spastic in their greater proportion, based on 
sociodemographic and clinical aspects. 



 
 

Enfermería Global                              Nº 68 Octubre 2022 Página 461 

 
 

Materials and methods: Cross-sectional quantitative study. Two questionnaires with 
sociodemographic and clinical information were applied in which the Gross Motor Function 
Classification was used to 60 adolescents with cerebral palsy and the Zarit Burden Scale to their 
caregivers. 
Results: 55% of the patients were male. The mean age was 16 years, 70% were quadriparetic and 
75% spastic. 48% of caregivers perceived intense overload. It was also found that the socioeconomic 
status has a statistically significant negative relationship with the level of perceived burden (p=0.0262). 
45% of caregivers perceive that due to the time they spend with their relative, they do not have enough 
time for themselves. 
Conclusions: Caregivers perceive high dependency on the part of the patients and insufficient 
economic resources for care; Additionally, they report that their family situation or interpersonal 
relationships are not affected by the care.                                                                                                                                    
 
Keywords: Burden perception; cerebral palsy; teenagers; caregivers. 
 

INTRODUCCIÓN 
 

La parálisis cerebral (PC) es una condición neurológica irreversible, que causa 
discapacidad física (1); las limitaciones en la movilidad se presentan como resultado de 
la disminución del control motor selectivo, alteración del tono, equilibrio y 
coordinación(1); también pueden presentarse dificultades para   la manipulación,  
comunicación y alimentación así como problemas comportamentales (1). La 
discapacidad generada por la PC acompaña al paciente y a su familia a lo largo de la 
vida y sus repercusiones se intensifican a medida que envejece el paciente (2).  

La experiencia de cuidado de personas con PC severa crea cambios significativos en 
la vida familiar (2); la discapacidad generada y las dificultades para llevar a cabo una 
vida independiente y participativa en las actividades cotidianas, exigen que se cuente 
con un cuidador que supla estas actividades. La persona que realiza esta labor de 
manera cotidiana en muchas ocasiones tiene una dedicación exclusiva, es 
considerada el cuidador (3).  
 
En 1999, la Organización Mundial de la Salud definió al cuidador primario como "la 
persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de 
responsable de este en un amplio sentido; este individuo está dispuesto a tomar 
decisiones por y para el paciente, y a cubrir las necesidades básicas del mismo, ya 
sea de manera directa o indirecta (4). Según Roth et al. (5) los cuidadores informales 
son aquellas personas que ofrecen asistencia continua, no remunerada en actividades 
de la vida diaria a una persona con una enfermedad o discapacidad crónica; para  
Wijesinghe et al. (6), la carga de los cuidadores se define como "una respuesta 
multidimensional para problemas físicos, psicológicos, estresores emocionales, 
sociales y financieros asociados con la experiencia del cuidado”.  
 
La escala de carga de Zarit - Zarit burden interview (ZBI) ha sido usada para 
determinar la carga generada por el cuidado; existe amplia evidencia sobre su uso.  
En Colombia se reporta que ha sido usada con cuidadores de personas con 
enfermedad renal crónica (7) con enfermedad crónica no trasmisible, en el adulto 
mayor (8), en infantes con discapacidad (9) y en personas con patología oncológica (10); 
sin embargo se encuentran pocos reportes sobre la carga percibida por  cuidadores 
de adolescentes severamente comprometidos con PC en población Colombiana 
considerando este aspecto relevante e importante de estudiar. Por lo tanto, el objetivo 
de este estudio fue conocer la percepción de carga en cuidadores de adolescentes 
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con parálisis cerebral severamente comprometidos, espásticos en su mayor 
proporción, a partir de aspectos sociodemográficos y clínicos. 
 

MATERIALES Y MÉTODOS 
 

Tipo de estudio 
 

Se realizó un estudio cuantitativo transversal debido a que se buscó establecer la 
percepción de carga de los cuidadores de adolescentes con PC en función de datos 
sociodemográficos y clínicos.  
 

Población y muestra 
 

Se realizó un muestreo a conveniencia. El universo estuvo conformado por 121 
personas que asistieron a un centro de rehabilitación neurológica en la ciudad de Cali 
Colombia en 2017, de las cuales 117 aceptaron participar en la investigación. Para 
conformar el marco muestral, se establecieron como criterios de inclusión que los 
pacientes contaran con 12 años o más, que se encontraran en Nivel IV o V de Gross 
Motor Function Classification System (GMFCS) y que sus cuidadores fueran no 
formales. Finalmente, la muestra que cumplió los criterios definidos estuvo 
conformada por 60 pacientes. 
 

Instrumentos 
 

Cuestionario de caracterización sociodemográfica de pacientes y cuidadores 
elaborado por la investigadora; se indagó sobre aspectos como sexo, estrato 
socioeconómico, nivel de escolaridad alcanzado por el cuidador, tono postural y 
extensión de la lesión del paciente. Para completar la información clínica del paciente 
se usó la GMFCS; para obtener la información sobre carga percibida de los 
cuidadores se usó la escala ZBI. 
 
Para el trabajo de campo, una fisioterapeuta con posgrado y con experiencia en 
neurorrehabilitación se encargó de recopilar la información mediante la aplicación de 
cuestionarios de caracterización sociodemográfica y clínica, además mediante la 
observación directa a los participantes, definió el nivel de compromiso de su condición  
según la GMFCS (11), la cual clasifica la PC en cinco niveles siendo el V el de mayor 
compromiso y el I el de mejor funcionamiento.  
 
Asimismo, esta profesional con cada cuidador diligenció la escala ZBI de 22 ítems, la 
cual fue validada para Colombia por Barreto-Osorio et al. (12); que califica el nivel de 
sobrecarga en función de los siguientes puntajes de calificación, en donde se delimita 
la ausencia de sobrecarga  (< o igual a 46), sobrecarga ligera (47 a 55), sobrecarga 
intensa (> o igual a 56). La escala cuenta con pruebas psicométricas en diferentes 
idiomas en la que se reporta, una confiabilidad intra observador (coeficiente 
intraclase) entre 0.71 – 0.85, una validez de 0.92 y una consistencia interna (alfa de 
Cronbach) entre 0.85-0.93. Así también se ha encontrado que es capaz de discriminar 
el distrés psíquico con una sensibilidad del 93% y una especificidad del 80% (13). 
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Análisis estadístico 
 

El análisis del estudio se realizó empleando estrategias cuantitativas y cualitativas 
complementarias, dadas las características encontradas en la población. Para el 
análisis cuantitativo, se usó el programa estadístico STATA-14. Para determinar la 
correlación existente entre las variables, se realizaron las estadísticas descriptivas y el 
cruce de las variables independientes con la variable respuesta. Posteriormente se 
realizaron las respectivas correlaciones, teniendo en cuenta la naturaleza de las 
variables para hacer uso de las pruebas adecuadas para cada caso. La correlaciones 
se evaluaron mediante la prueba R de Pearson y Spearman y la prueba no 
paramétrica Tau de Kendall.  
 
Los resultados del análisis con la escala ZBI de 5 dominios propuesta por Rankin et 
al. (14) fueron presentadas a través de conteos y porcentajes. Para las correlaciones 
entre variables cualitativas nominales se utilizó la prueba chi cuadrado de Pearson. 
 

Consideraciones éticas 
 

Este estudio adoptó las normas establecidas en la declaración de Helsinki de 1975 y 
los parámetros de la legislación colombiana incluidos en la Resolución 8430 de 1993 
del ministerio de salud. Se explicó a los cuidadores el formato de consentimiento 
informado y se recibió la aceptación o no de su participación la cual se aclaró, era de 
carácter voluntario. Para la realización del trabajo, se contó también con el 
asentimiento de los pacientes y del permiso expreso del responsable de aquellos 
pacientes que presentaban discapacidad intelectual. Se contó con el aval del Centro 
de rehabilitación y del Comité de ética de la Universidad del Valle (aval 017–016). Se 
contó con el aval para el uso de la escala ZBI (User Agreement_March2016_5.0)  
 

RESULTADOS 
 

Sobre las características sociodemográficas de los adolescentes y jóvenes con PC, y 
las características clínicas del cuidador, en la Tabla 1 se muestra que el 55% de los 
pacientes son de sexo masculino, su edad osciló entre los 15 y a 17 años, con un 
promedio de 16,33 años. En cuanto a sus características clínicas, hubo una mayor 
prevalencia de pacientes con cuadriparesia 70% y el 75% eran espásticos; el 100% 
de la población de pacientes se clasificó entre los niveles IV y V según la GMFCS.  
 
En cuanto a las características de los cuidadores, el 45% se encontraba en el rango 
de 40 a 49 años, con una media de 42,25; el 45% pertenecían al estrato 
socioeconómico bajo (1 y 2), el 40% de ellos estaban casados, el 70% eran las 
madres y el 10% fueron los padres de los pacientes. 
 

Tabla 1. Características de los pacientes y del cuidador 
Característica  n=60 (%) 
Edad paciente - Promedio (rango) 16,33 (15,29 – 17,37) 
Sexo paciente  
  Femenino  
  Masculino                                              

 
27 (45,00) 
33 (55,00) 

Tono  
  Espasticidad  

 
45 (75,00) 
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Característica  n=60 (%) 
  Hipotonía  
  Diskinesia  
  Ataxia  
  Mixto 

9 (15,00) 
3 (5,00) 
1 (1,67) 
2 (3,33) 

Extensión tono  
  Cuadriparesia  
  Hemiparesia 
  Diparesia 

 
42 (70,00) 
8 (13,33) 

10 (16,67) 
Nivel GMFCS  
  IV 
  V 

 
22 (36,67) 
38 (63,33) 

Edad cuidador - Promedio (rango) 42,25 (39,90 – 44,60)  
Sexo cuidador  
  Femenino  
  Masculino 

 
50 (83,33) 
10 (16,67) 

Relación con el paciente  
  Padre 
  Madre 
  Tío (a) 
  Abuelo (a) 
  Otros familiares 
  Vecinos y otros 

 
10 (16,67) 
42 (70,00) 
1 (1,67) 
1 (1,67) 
1 (1,67) 
5 (8,33) 

Estado civil del cuidador  
  Soltero 
  Casado 
  Unión libre 
  Separado o Divorciado 
  Viudo 

 
11 (18,33) 
24 (40,00) 
14 (23,33) 
9 (15,00) 
2 (3,33) 

Estrato socioeconómico del cuidador  
  Bajo (1,2) 
  Medio (3,4) 
  Alto (5,6) 

 
27 (45,00) 
24 (40,00) 
9 (15,00) 

 

En la tabla 2 se presenta el nivel de carga reportada, donde se observa que la 
mayoría de los cuidadores percibieron una sobrecarga intensa (48,33%).  
 

Tabla 2. Nivel de carga del cuidador según escala de carga de Zarit 
 

 Nivel de carga                                          n=60 (%)                                        
Ausencia de sobrecarga 14 (23,33) 
Sobrecarga ligera 17 (28,33) 
Sobrecarga intensa 29 (48,33) 

 
Correlaciones 

 
Se analizó la relación existente entre el nivel de carga percibido y la edad del paciente 
mediante la prueba R de Pearson y Spearman, sin embargo, no se encontraron 
correlaciones estadísticamente significativas (R de Pearson = -0,190, p = 0,145; 
Spearman = -0,212, p = 0,103). Tampoco se encontraron correlaciones significativas 
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entre el nivel de carga percibido y la edad del cuidador (R de Pearson = 0,080, p = 
0,548; Spearman = 0,054, p = 0,682). 
 
De acuerdo con la prueba no paramétrica Tau de Kendall (Tabla 3), el estrato 
socioeconómico tiene una relación negativa estadísticamente significativa con el nivel 
de carga percibido (p-valor= 0,0262). Es importante considerar que, en los niveles 
socioeconómicos altos, las familias pueden acceder a personal de apoyo constante 
para sus hijos lo que facilita la organización de las diferentes tareas logrando un nivel 
adecuado de carga, tanto emocional como física.   
 

Tabla 3. Nivel de carga con respecto a estrato socioeconómico, nivel educativo y 
clasificación de la función motora gruesa 

 
Variables Tau Kendall p-valor 

Estrato socioeconómico -0,2621 0,0262* 
Nivel educativo -0,1380 0,2264 

GMFCS -0,091 0,510 

*p<0.05 

Para las variables cualitativas nominales (Tabla 4) se usó la prueba chi cuadrado de 
Pearson encontrando una correlación estadísticamente significativa para la 
distribución del tono con el sexo del cuidador, así como para el sexo del cuidador con 
la relación que establece con el paciente y para la relación con el paciente y el estado 
civil del cuidador.  
 

Tabla 4. Correlación entre variables cualitativas nominales 
 

 Carga 
Tipo 
tono 

Distribución 
tono 

Sexo 
paciente 

Sexo del 
cuidador 

Relación 
con el 

paciente 
Estado 
marital 

Carga 1,00       

Tipo tono 
9,255 

(0,321) 
1,00      

Distribución 
tono 

6,541 
(0,162) 

4,787 
(0,780) 

1,00     

Sexo 
paciente 

0,055 
(0,973) 

3,793 
(0,435) 

1,106 
(0,575) 

1,00    

Sexo del 
cuidador 

2,275 
(0,321) 

1,769 
(0,780) 

5,691* 
(0,058) 

1,091 
(0,296) 

1,00   

Relación con 
el paciente 

1,061 
(0,900) 

3,657 
(1,000) 

11,137 
(0,347) 

3,415 
(0,636) 

34,766* 
(0,000) 

1,00  

Estado civil 
9,894 

(0,273) 
11,476 
(0,779) 

8,888 
(0,352) 

2,364 
(0,669) 

3,329 
(0,504) 

50,992* 
(0,000) 

1,00 

*p<0.001 

En la tabla 5 se presentan los resultados obtenidos de la escala ZBI a partir de cinco 
dominios según lo propuesto por Rankin et al. 14; se determina la frecuencia y se 
presentan los porcentajes cuya respuesta estuvo en los rangos de 3 (bastantes veces 
- mucho) y 4 (casi siempre - demasiado). 
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Tabla 5. Dominios de la Escala de Zarit. Respuestas con más alto porcentaje 
   
Dominios Preguntas n=60 (%) 

Carga en 
la relación 

Siente que su familiar pide más ayuda de la que 
necesita. 

24 (40,00) 

Siente que su familiar depende de usted. 51 (85,00) 
Siente que su familiar parece esperar que usted 
lo cuide como si usted fuera la única persona de 
la cual él/ella puede depender. 

26 (43,33) 

Siente que debería estar haciendo más por su 
familiar. 

20 (33,33) 

Bienestar 
emocional 

Siente que, debido al tiempo que pasa con su 
familiar, no tiene suficiente tiempo para usted 

27 (45,00) 

Siente que podría cuidar mejor de su familiar.  24 (40,00) 

Vida social 
y familiar 

Se siente estresado por tener que cuidar de su 
familiar y además tener que cumplir con otras 
responsabilidades de su familia o su trabajo. 

16 (26,67) 

Finanzas 
Siente que no tiene suficiente dinero para cuidar 
de su familiar, sumado al resto de sus gastos. 

27 (45,00) 

Pérdida de 
control 

sobre la 
propia vida 

Está preocupado por lo que pueda pasarle a su 
familiar en el futuro. 

36 (60,00) 

 
Este análisis muestra que, en cuanto al dominio de carga en la relación, la percepción 
de dependencia por parte de su familiar estuvo presente en el 85% de los cuidadores. 
En el dominio de Bienestar emocional el 45% de los cuidadores perciben que debido 
al tiempo que pasan con su familiar, no tienen suficiente tiempo para sí mismos.  
 
El dominio de vida social y familiar fue el mejor percibido; sólo el 26,6% refiere que el 
cuidado de su familiar les genera estrés, en contraste, con el dominio finanzas en que 
el 45% de los cuidadores refirieron que no contar con suficiente dinero para cuidar de 
su familiar, sumado a las dificultades para el sostenimiento personal y familiar de sus 
gastos y obligaciones. Finalmente, en el dominio de pérdida de control sobre su 
propia vida la preocupación por lo que pueda pasarle a su familiar en el futuro, estuvo 
presente en el 60% de los cuidadores. 
 

DISCUSIÓN 
 

La presente investigación pretendió evidenciar la carga percibida por los cuidadores 
de adolescentes severamente comprometidos (Nivel IV o V según la GMFCS) a causa 
de PC; esta información es útil para los profesionales de la salud, de otras áreas 
sociales y de los entes gubernamentales pues ante la presencia de discapacidad 
severa la diada cuidador-paciente se convierte en una población altamente 
vulnerable, como lo menciona Gómez-Galindo et al. (15), en su estudio sobre las 
condiciones de los cuidadores de personas con discapacidad severa en Bogotá.  
 
El modelo conceptual más conocido para medir la carga del cuidado en PC es el 
propuesto por Raina et al. (16), no obstante, no se empleó en esta investigación porque 
éste fue diseñado para población pediátrica y no adolescente. El presente análisis se 
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realizó a partir del modelo integrativo del cuidador informal de Pierre Gérain y Zech (17) 
el cual ha sido propuesto para evaluar la carga de cuidadores de personas con 
enfermedades crónicas. El modelo define como determinantes del agotamiento del 
cuidador informal, el entorno donde se da el cuidado, el cuidador y el medio ambiente, 
para lo cual se postula que el impacto de los determinantes está mediado por la 
valoración que hace el cuidador de su experiencia y la relación que tiene con la 
persona objeto del cuidado. En esta investigación, en lo referente a los determinantes 
mencionados, se consideraron las características sociodemográficas de pacientes y 
cuidadores, características clínicas de los pacientes y se destacan algunos aspectos 
significativos de la experiencia del cuidador y su relación con el paciente objeto de 
cuidado considerando los resultados de las correlaciones y del análisis con la escala 
ZBI.   
 
En muchas culturas, incluida la Colombiana, el  cuidado de los miembros de la familia 
y principalmente de las personas con niveles de dependencia, se ha considerado una  
responsabilidad exclusiva de las mujeres (18,19). De hecho, en el presente estudio el 
96% de los cuidadores eran mujeres, y de ellas el 70% eran madres de los pacientes. 
Por otro lado, la percepción de sobrecarga intensa se dio en el 48,33% de los 
cuidadores. Prakash et al. (20) en su estudio con madres de niños y jóvenes en los 
niveles IV y V de GMFCS reportó altos niveles de estrés en comparación con niños 
que caminan (niveles I y II); de igual manera estos autores afirman que el cuidado 
perjudica la calidad de vida del cuidador quien suele sufrir estrés y depresión los 
cuales son inversamente proporcionales a su autoeficacia y nivel de apoyo social.  En 
este sentido, estos hallazgos, pueden ser un llamado a las redes integrales de 
prestadores de servicios de salud para que consideren la importancia de asignar un 
cuidador formal durante algunas horas al día para sus usuarios con discapacidad 
severa. 
 
De acuerdo con los resultados obtenidos en este estudio, existe una relación 
estadísticamente significativa entre el estado civil del cuidador y la relación con el 
paciente. Esto hace suponer que el hecho de permanecer en pareja representa un 
factor protector para la familia, en la medida en que se tienden a compartir 
responsabilidades de cuidado y se aumenta la posibilidad de darse apoyo 
emocional(21), sin embargo y como lo menciona Vadivelan et al. (3) en un estudio 
realizado en la India, es importante conocer el tipo de relación de pareja que tiene el 
cuidador y considerar la presencia o no de violencia de genero e intrafamiliar pues 
esta situación puede convertirse, al contrario, en una importante fuente de estrés.     
 
Respecto al compromiso físico, el 100% de la población de pacientes, se encuentra 
entre los niveles IV y V según la GMFCS. Algunas investigaciones reportan que la 
severidad del deterioro no se identifica unánimemente como factor agravante de 
carga (22); por otra parte,  hay otros estudios que refieren que un mayor nivel de 
discapacidad funcional en individuos con PC se correlaciona significativamente con 
una mayor carga entre sus cuidadores (6,20). 
 
En el análisis realizado se encontró, que  el 85% de los cuidadores reportan que su  
familiar objeto de cuidado depende de ellos y al respecto, se pueden hacer varias 
consideraciones: Por un lado, el tamaño, el peso, la espasticidad (87% de los 
adolescentes del presente estudio son espásticos)  y las contracturas de los pacientes 
exigen un mayor  esfuerzo físico para el cuidador (23), además es de considerar que 
en  Colombia, los dispositivos de asistencia para facilitar los traslados son de difícil 
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acceso por los altos costos; en este sentido es de suma importancia que los 
enfermeros dirijan acciones de promoción de la salud y prevención de complicaciones 
en los cuidadores (19).   
 
Otra consideración es que los cambios fisiológicos que suceden cuando los 
cuidadores se van haciendo mayores (en este estudio el 45% se encuentra en el 
rango de 40 a 49 años) hacen suponer que el esfuerzo físico puede generar dolor 
musculoesquelético u otras comorbilidades, tal como lo menciona Burkhard et al. (24), 
quienes en su estudio, referencian que las madres suelen  preocuparse si podrán con 
el paso del tiempo, mantener el nivel de cuidado hacia el familiar con PC. Finalmente, 
hay revisiones que apoyan la suposición de un impacto negativo del nivel de 
dependencia en la adaptación de la familia (25). Los aspectos mencionados, pueden 
servir como un llamado de atención  a los terapeutas,  enfermeras  y en general a los 
profesionales de la salud para que incluyan dentro de sus programas de intervención 
al adolescente con PC la enseñanza de  estrategias efectivas de higiene postural e 
inclusión de hábitos de vida saludable en los cuidadores; por otro lado, la intervención 
de trabajadores sociales y psicólogos seguramente puede contribuir a mejorar las 
dinámicas familiares y personales de modo que se pueda  facilitar los procesos de 
resiliencia y valoración de su experiencia de convivir con un familiar con  
discapacidad.  
 
En el presente estudio, el 76,67% de los cuidadores reportaron que la presencia de su 
familiar no afectaba sus relaciones con familiares o amigos. Los apoyos naturales son 
aquellos que no son remunerados y son proporcionados por las personas asociadas 
con el cuidador (26), los cuales pueden representar una ayuda importante para generar 
bienestar y disminución de carga para los cuidadores; no obstante, algunos estudios 
refieren que el apoyo social puede ser fuente de estrés; los cuidadores pueden sentir 
que las visitas u ofrecimiento de apoyo son más intrusivas que útiles (27). 
 
Como lo menciona  Ortiz et al. (28), el rol del cuidador de una persona con 
discapacidad crónica y severa incluye un sinnúmero de tareas demandantes 
centradas en la atención en salud; el cuidador también debe cumplir con 
recomendaciones orientadas a reforzar las prácticas de cuidado dadas por los 
enfermeros y terapeutas frente a la aparición de complicaciones musculoesqueléticas, 
cuidados para la alimentación, oportunidades de socialización, de tal manera que 
cumplir con todas estas actividades les exige una alta inversión de tiempo (25). En este 
estudio, una de  las mayores preocupaciones de la población de cuidadores está en el 
poco tiempo disponible para ellos (45%); Campos de Aldana et al. (19), mencionan que 
una de las características con mayor influencia en la sobrecarga del cuidador son las 
horas diarias de cuidado. Sawyer et al. (21) encontraron que las madres que se 
sintieron más presionadas por el tiempo, tenían niveles más altos de deterioro 
psicológico y síntomas depresivos (29) estrés crónico y agotamiento emocional y físico; 
por esto, se invita a brindarles apoyo a las madres para que puedan  encontrar formas 
de contrarrestar el impacto real y percibido de la prestación de cuidados.  
 
Otra consecuencia de una dedicación exclusiva del cuidador en un buen porcentaje 
de su tiempo diario en el cuidado de su familiar con PC es que posiblemente dificulta 
su desempeño en un empleo formal y por lo tanto se generan dificultades de orden 
económico. En el presente estudio, el 45% de los cuidadores viven en estrato 
socioeconómico bajo, encontrando además una relación estadísticamente significativa 
e inversa, mostrando como a menor estrato, la carga para el cuidado es mayor. Este 
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mismo porcentaje refiere que no cuentan con suficiente dinero para cuidar de su 
familiar, sumado al resto de sus gastos, lo cual puede generar un alto riesgo de 
angustia en los padres (25); sin embargo, algunos estudios, no logran encontrar 
relación entre los ingresos familiares y la sobrecarga (27). Otro aspecto relacionado 
con esta percepción es la frecuente preocupación referida por el 60% de los 
cuidadores de este estudio, respecto a lo que pueda pasarle a su familiar en el futuro. 
Según Lee et al. (26) muchas familias de pacientes con discapacidades del desarrollo 
refieren que hacer una planificación hacia el  futuro los hace menos vulnerables y les 
permite estar menos ansiosos sobre cambios que se puedan suceder en el transcurso 
del tiempo o de los años. El hecho que en Colombia, la pobreza monetaria fue del 
35.7% según el Departamento Administrativo Nacional de Estadística -DANE- en el 
2019 (30), hace suponer que la planificación financiera, no está dentro de las 
posibilidades de un buen porcentaje de la población; entonces es deber de  los 
profesionales involucrados en el proceso de atención dirigida a población con PC, 
alertar y sensibilizar tanto a los cuidadores como a sus  familiares sobre la legislación 
vigente en materia de protección para las personas con discapacidad y sus parientes.  
 
Para terminar, una limitación del estudio se encuentra en que se trabajó únicamente 
con los cuidadores principales y no se incluyeron a los demás miembros de las redes 
de apoyo primario (familiares) e institucionales del paciente.   
 

CONCLUSIONES 
 

Un alto porcentaje de los cuidadores de adolescentes severamente comprometidos 
con PC perciben sobrecarga intensa para el cuidado. Los cuidadores perciben una 
alta dependencia por parte de los pacientes, sumado a la insuficiencia de recursos 
económicos para el cuidado y que no encuentran alguna incidencia del cuidado sobre 
la situación familiar o con sus amigos. En este sentido, los profesionales de la salud, 
enfermeros y rehabilitadores (fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y 
fonoaudiólogos) pueden incluir a los cuidadores en la enseñanza de estrategias 
efectivas para el fortalecimiento de redes de apoyo familiares, sociales e 
institucionales, que permitan afrontar el cuidado de manera más segura y con mayor 
confianza.  
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