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HACIA UN ENTENDIMIENTO UNIFICADO
DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR

TOWARD A UNIFIED UNDERSTANDING OF CAREGIVER BURDEN

Pereyra, Martina I.; Gonzalez Molina, Lucila; Wolfzun, Camila; Korman, Guido P.

RESUMEN

La investigacion sobre la sobrecarga del cuidador plantea
un desafio significativo, dado el persistente desacuerdo
en torno a su definicion, aplicacion y estudio. Este articulo
se propone relevar las diversas conceptualizaciones que
ha tenido el constructo “sobrecarga del cuidador” en la
literatura cientifica, asi como los multiples instrumentos
desarrollados para su medicién. Con tal fin, se ha llevado a
cabo una busqueda bibliografica en las bases de Redalyc,
Cochrane Collaboration, Latindex, Medline, Lilacs y EBS-
CO. Se destacan tres conceptualizaciones: la unidimen-
sional que concibe a la sobrecarga como un factor global
mediador entre el enfermo y el cuidador; la bidimensional
que subdivide a la sobrecarga en factores objetivos y subje-
tivos, y el modelo multidimensional que considera todas las
variables asociadas a este fendmeno. Se discuten estos
hallazgos en funcion de sus limitaciones metodolégicas y
las implicancias que tienen para futuras investigaciones y
la practica clinica.
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ABSTRACT

The investigation of caregiver burden poses a significant
challenge, given the persistent disagreement surrounding
its definition, application, and study. This article aims to sur-
vey the various conceptualizations that “caregiver burden”
construct has undergone in scientific literature, as well as
the multiple instruments developed for its measurement.
To this end, a bibliographic search was conducted in the
databases of Redalyc, Cochrane Collaboration, Latindex,
Medline, Lilacs, and EBSCO. Three conceptualizations
are highlighted: the unidimensional perspective conceives
caregiver burden as a global mediating factor between the
patient and the caregiver; the bidimensional perspective
subdivides the burden into objective and subjective factors,
and the multidimensional model considers all variables
associated with this phenomenon. These findings are dis-
cussed in terms of their methodological limitations and
the implications they hold for future research and clinical
practice.
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INTRODUCCION

La esperanza de vida a nivel mundial es cada vez mayor,
lo que trae aparejado un numero cada vez mas elevado
de poblacién que padece enfermedades crénicas. Se es-
tima que al afio fallecen 41 millones de personas debido
a las mismas, lo que equivale al 74% de las muertes que
ocurren en el mundo (Organizacién Mundial de la Salud,
2023). Conforme aumenta la prevalencia de poblacion con
enfermedades cronicas, también lo hace la demanda de
cuidados especializados (Ceminari y Stolkiner, 2016). No
obstante, la mayor parte de los cuidados que reciben es-
tos pacientes son dispensados por cuidadores informales
(Etters et al., 2008).

Los cuidadores informales se componen de la familia o
personas pertenecientes a la red social del enfermo que
asumen la responsabilidad de supervisar sus aspectos
médicos u hospitalarios. Estos cuidadores se encargan de
satisfacer las necesidades fundamentales de su familiar,
sin percibir una compensacién econoémica, y realizan sus
tareas de cuidado en el ambito del hogar dedicando la ma-
yor parte de su tiempo a la asistencia del paciente (Etters
et al., 2008; Tartaglini et al., 2020).

Si bien el cuidado es un componente basico de las rela-
ciones humanas, bajo ciertas circunstancias, como ocurre
en una enfermedad crénica, puede transformarse en una
carga extraordinaria y distribuia desigualmente. En oca-
siones, las relaciones familiares se ven profundamente re-
estructuradas por la dependencia del enfermo para cubrir
sus necesidades basicas y médicas (Pearlin et al., 1990).

La mayoria de los cuidadores informales carecen de la
formacion profesional necesaria para poder abarcar las
demandas de su familiar y se sienten mal preparados para
asumir las tareas de cuidado, fundamentalmente cuando
implican conocimientos médicos tales como supervisar
medicacion o el cuidado de heridas (Lilly et al., 2012; Mc-
Kevitt et al., 2004). A su vez a menudo perciben recibir un
apoyo inadecuado de los profesionales de la salud y con
frecuencia se sienten abandonados y no reconocidos por
parte del sistema de salud (Lilly et al., 2012).

La literatura cientifica suele considerar a los cuidadores
como “segundas victimas” de la enfermedad del paciente.
De hecho, son considerados un grupo sociosanitario de
riesgo, debido a las repercusiones desfavorables en su
salud por realizar tareas de cuidado para las que no se en-
cuentran capacitados (Fengler y Goodrich, 1979). La falta
de conocimientos y de preparacion, junto con la percepcién
de falta de apoyo pueden inducir sentimientos de sobrecar-
ga en los cuidadores (Huang et al., 2009).

El término “sobrecarga del cuidador” se utiliza para referir-
se al impacto negativo que puede experimentar un cuida-
dor familiar por asumir dicho rol (Bastawrous, 2013;Turan et
al., 2021). En concreto, la sobrecarga puede definirse como
el grado en que los cuidadores perciben que su salud fisica
o emocional, su vida social o estatus financiero se han visto
afectados como resultado del cuidado de su familiar (Zarit
et al., 1980).

El término fue acufiado por primera vez por Grad y Sains-
bury (1963) para referirse al estrés que padecian los cuida-
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dores de pacientes con enfermedades mentales cronicas.
Desde ese momento el término comenzo6 a utilizarse am-
pliamente en el campo para referirse a los efectos adversos
que experimentan los cuidadores producto de sus tareas
de cuidado. Estos efectos pueden implicar una disminu-
cion en la calidad de vida, dificultades financieras, tiempo
limitado para actividades de ocio y socializacion, con el
consecuente deterioro en las relaciones interpersonales,
e impacto en la salud mental. (Adelman et al., 2014; Sales,
2003; Thompson y Doll, 1982; Zarit et al., 1980).

Es probable que algunas circunstancias puntuales del cui-
dado causen elevada carga y estrés a los cuidadores (p. €j.,
que su familiar necesite mucha ayuda con las actividades
de la vida diaria, el aislamiento social o la privacion econo-
mica como consecuencia de la enfermedad del paciente).
Sin embargo, existen diferentes umbrales para desen-
cadenar la carga del cuidador y los mismos dependeran
de un conjunto de factores heterogéneos, tales como las
caracteristicas del cuidador y del receptor de cuidados, la
gravedad de la enfermedad de este, el apoyo social perci-
bido, los recursos econémicos con los que se cuente, entre
otros (Adelman et al., 2014).

Alo largo de la literatura, la conceptualizacién de la sobre-
carga ha variado, volviéndose un constructo muy heterogé-
neo en cuanto a qué dimensiones incluye, cuales son sus
sintomas, repercutiendo en la forma en que este constructo
es definido y medido (Chou et al., 2003). De hecho, hasta
la fecha, no existe en la literatura una conceptualizacion o
definicion singular o uniforme de “sobrecarga del cuidador”
(Chou, 2000). Por lo tanto, el objetivo de este trabajo es or-
ganizar y categorizar las diversas conceptualizaciones de
la sobrecarga del cuidador, asi como las diversas formas
en las que el constructo ha sido medido.

METODOLOGIA

El presente trabajo consiste en una revision narrativa so-
bre la sobrecarga del cuidador. El objetivo es relevar las
diversas conceptualizaciones que ha tenido el constructo
de sobrecarga del cuidador en la literatura cientifica y los
diversos instrumentos que se desarrollado para su medi-
cion. Para la recoleccion de los datos se llevd a cabo una
busqueda bibliografica en las bases de datos Redalyc, Co-
chrane Collaboration, Latindex, Medline, Lilacs y EBSCO.
Se utilizaron las siguientes palabras clave: “sobrecarga del
cuidador”; “carga del cuidador”; “caregiver burden”, “infor-
mal caregiver”; combinadas con “stress”; “fatigue”; “estrés”,
“fatiga”; “measurement” e “instrumentos de medicion”. Se
realizd una sintesis narrativa de la informacion.

RESULTADOS

Como resultado de esta revision se han encontrado di-
versas definiciones y formas de medir la sobrecarga del
cuidador. Se destacan tres conceptualizaciones y formas
de medicioén: la unidimensional, planteada por Zarit et al.
(1980), la bidimensional, expuesta por Hoenig and Hamilton
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(1966) y Montgomery et al. (1985) y la conceptualizacion
multidimensional de George y Gwyther (1986) retomada
por Novak y Guest (1989) y Kosberg y Cairl (1986).

Conceptualizaciéon Unidimensional

Fundamento teérico

Zarit et al. (1980) definen la sobrecarga del cuidador como
el grado en que los cuidadores perciben el impacto fisico,
emocional, social y financiero producto de sus tareas de
cuidado. Esta es la definicion mas ampliamente utilizada
para conceptualizar la sobrecarga en estudios del ambito
gerontoldgico y en estudios que analizan la experiencia
de cuidadores de familiares con enfermedades cronicas.
La sobrecarga no se concibe como una consecuencia
negativa e inevitable de brindar cuidado, sino como el re-
sultado de un proceso interpretativo especifico y subjetivo
del cuidador acerca de las tareas y su familiar (Chiao et al.,
2015; Chou, 2000).

Habiendo surgido del trabajo con cuidadores de familiares
con demencia senil, la conceptualizacion de Zarit et al.
(1980) tiene como objetivo examinar la sobrecarga aso-
ciada al deterioro funcional y cognitivo del paciente con
demencia atendido en la comunidad. Los autores sefialan
posibles predictores de la sobrecarga del cuidador, como
la severidad de la sintomatologia propia de la enfermedad
(problemas de memoria, problemas de comportamiento),
el apoyo social formal e informal percibido por el cuidador,
y el vinculo entre el cuidador y el enfermo (Zarit et al.,
1985). No obstante, no describen un fundamento tedrico
especifico para estas asociaciones.

La definicidon es considerada esencialmente unidimen-
sional ya que la sobrecarga del cuidador es concebida
como un factor mediador global entre la discapacidad de
paciente y el impacto que la misma produce en la vida de
los cuidadores (Bastawrous, 2013; Chou, 2000; Crespo y
Rivas, 2015).

Instrumento de medicion

Entrevista de carga de Zarit

La Entrevista de carga de Zarit (ZBI, por sus siglas en
inglés) fue disefiada por Zarit et al. (1980) para cuantificar
la percepcion del cuidador familiar de personas con de-
mencia senil acerca del impacto fisico, emocional, social y
financiero experimentado por sus tareas de cuidado.
Dicha entrevista evalla la percepcion del cuidador acerca
de diversas areas cruciales del proceso de cuidado tales
como la relacion con el paciente, el impacto de las tareas
de cuidado en su vida social o en su tiempo libre, entre
otras. El instrumento consta de 22 items, en los que el
cuidador debe indicar con cuanta frecuencia acontece lo
presentado en el item, calificandola en una escala Likert
de 5 puntos. El cuestionario da como resultado un puntaje
global que puede oscilar entre 0 y 88, en donde 88 impli-
ca el grado maximo de sobrecarga que puede percibir el
cuidador.

Los items del instrumento fueron creados en funcion de la
experiencia clinica de los autores con cuidadores familia-
res, y a su vez fueron seleccionadas de estudios previos
(ej., Lowenthal, et al., 1967 citado en Zarit et al., 1980).
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Ejemplos de afirmaciones utilizadas son “Siento que mi
conyuge trata de manipularme”y “Siento que contribuyo al
bienestar de mi cényuge”. El cuidador indica cuanta inco-
modidad le causaba esta preocupacion eligiendo la frase
mas apropiada desde “nada en absoluto” hasta “extrema-
damente” (Zarit et al., 1980).

La ZBI fue la primera medida de sobrecarga subjetiva, por
lo que sirvié como criterio de validacion para numerosos
instrumentos (Martin-Carrasco et al., 2013).

En la actualidad existe la tendencia de usarla ampliamente
en el ambito gerontoldgico, asi como también en diversos
estudios que buscan analizar la sobrecarga del cuidador en
otras enfermedades cronicas tales como epilepsia (Karakis
et al., 2014), esquizofrenia (Durmaz y Okanli, 2014), escle-
rosis multiple (Rivera-Navarro et al., 2009), entre otras.
Algunos autores sostienen que esto se debe a que es el
instrumento de evaluacion de sobrecarga mas difundido
(Crespo y Rivas, 2015; Martin-Carrasco et al., 1996).

Conceptualizaciéon Bidimensional

Fundamento tedrico

Hoenig y Hamilton (1966) fueron pioneros en conceptua-
lizar la sobrecarga del cuidador de manera bidimensio-
nal. Sostenian que las actividades concretas de cuidado
debian ser separadas de las emociones, sentimientos y
actitudes asociadas. Por lo tanto, dividieron la sobrecarga
en factores objetivos y subjetivos. Los objetivos abarca-
ban los “efectos adversos en el hogar” y cualquier forma
de “comportamiento anormal” por parte del paciente que
pudiera resultar molesto para los demas, como demandar
compafiia de manera excesiva 0 ser poco cooperativo de
forma deliberada. Por otro lado, los aspectos subjetivos se
referian a los sentimientos de los cuidadores con respecto
al proceso de cuidado.

Esta conceptualizacion fue retomada afios mas tarde por
Montgomery et al. (1985). Como resultado, la definicion
de sobrecarga objetiva adquirié un caracter heterogéneo
siendo concebida como el esfuerzo fisico o instrumental
que implica asistir al familiar en las actividades de la vida
cotidiana, el tiempo dedicado a esa asistencia, asi como
también las alteraciones vy restricciones experimentadas
producto de las tareas de cuidado. Por otro lado, la sobre-
carga subjetiva comenzé a utilizarse para referirse a las
reacciones emocionales y actitudes del cuidador acerca de
las tareas de cuidado (Braithwaite, 1992; Sales, 2003). En
otras palabras, representa el costo emocional o psicolégico
que tiene la sobrecarga objetiva (Montgomery et al.,1985)
como la experiencia de impotencia, culpa, pena, rechazo o
el miedo al futuro (Hunger et al., 2016). Respecto a esto, los
autores sefalan que los factores asociados a la sobrecarga
subjetiva (como edad o ingresos) son caracteristicas del
cuidador que no pueden modificarse.

El fundamento para la distincion entre sobrecarga objetiva
y subjetiva tiene su origen en diversas investigaciones
que destacan la ventaja pragmatica de diferenciarlas. Se
demostré que la correlacién estos dos tipos de sobrecarga
era comparativamente baja (Hoenig y Hamilton, 1996).
Respecto a esto, los autores sefialan que los dos tipos de
sobrecarga no son igualmente susceptibles a las técnicas
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de intervencion y al cambio. De hecho, es probable que
ciertos cuidadores experimenten sobrecarga subjetiva
independientemente de las caracteristicas de quien recibe
el cuidado o los tipos de tarea que realiza el cuidador. En
otras palabras, la sobrecarga subjetiva no se condecira
necesariamente con la objetiva.

Por otro lado se comprobd6 que ambos tipos de sobrecarga
estan influenciados por diferentes factoresm lo que implica
que comprender las causas y consecuencias de la sobre-
carga subjetiva no necesariamente implica comprender las
causas de la sobrecarga objetiva (Bastawrous, 2013; Mont-
gomery et al., 1985; Platt, 1985). Esto redunda en que una
intervencion orientada a influir en un tipo de sobrecarga
puede tener poco impacto en la otra. De hecho, un cuida-
dor puede experimentar simultdneamente un alto nivel de
sobrecarga objetiva y bajo nivel en la subjetiva, o viceversa.
La principal ventaja de la concepcion bidimensional fue
permitir determinar las areas especificas en las que un
cuidador puede requerir asistencia, y poder estudiar la
eficacia de las intervenciones realizadas.

Instrumento de medicion

Escala de carga de Montgomery

La Escala de carga de Montgomery (MBS, por sus siglas
en inglés) es un instrumento de autorreporte disefiado
para medir la relacion entre la experiencia del cuidador
y la sobrecarga objetiva y subjetiva (Montgomery, et al.,
1985). Si bien fue pensado exclusivamente para el ambito
gerontoldgico, por sus caracteristicas puede ser utilizada
independientemente de la edad del paciente.

El instrumento esta compuesto por dos subescalas: la
“Medicion de Carga Objetiva”, definida como “el grado de
interrupciones o cambios en varios aspectos de la vida y el
hogar de los cuidadores”y la “Medicién de Carga Subjeti-
va” definida como “las actitudes de los encuestados o las
reacciones emocionales hacia la experiencia de cuidado”
(Montgomery et al.,1985, p.21). La escala da como resul-
tado dos puntuaciones diferenciadas correspondientes a
cada subescala.

La subescala “Medicion de Carga Objetiva” consta de 9
items, con una escala tipo Likert de 5 puntos (donde 1
equivale a “Mucho menos” y 5 a “Mucho mas”). Evalua
nueve areas vitales que pueden verse afectadas a partir
de llevar a cabo las tareas de cuidado (ej.: la privacidad,
el tiempo para socializar). Los puntajes oscilan entre 9 y
45. Las puntuaciones mas altas indican una mayor carga
objetiva. Ejemplos de items son: “Cantidad de tiempo que
tienes para ti mismo”y “Cantidad de tiempo que pasas en
actividades recreativas y/o sociales.” (Montgomery et al.,
1985, p.26).

La subescala “Medicion de Carga Subjetiva” consta de
13 items, con una escala tipo Likert de 5 puntos (donde 1
equivale a “Nunca o raramente” y 5 equivale a “Siempre”).
Evalta la frecuencia con las que los cuidadores experi-
mentan distintos sentimientos y actitudes. Los puntajes de
la subescala oscilan entre 13 y 65. Las puntuaciones mas
altas indican una mayor sobrecarga subjetiva. Ejemplos de
items son: “Siento que mi familiar no aprecia lo que hago
por él/ella como me gustaria.” y “Siento que mi familiar
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parece esperar que cuide de él/ella como si fuera la tnica
persona de la que puede depender.” (Montgomery et al.,
1985, p.26).

Tal como la Entrevista de carga de Zarit, la MBS es am-
pliamente utilizada en estudios que analizan la sobrecarga
en cuidadores de familiares con enfermedades crénicas
y problematicas diversas asociadas a la salud (Foxall y
Gaston-Johansson, 1996; Kim et al., 2007).

Conceptualizaciéon Multidimensional

Fundamento tedrico

El estudio llevado a cabo por George y Gwyther (1986)
fue pionero en esta conceptualizacion. Alli sefialan que
los mismos aspectos que son focos problematicos en la
sobrecarga (la salud fisica, mental, la participacion social
y los recursos financieros) también son considerados como
dimensiones del bienestar. De esta manera, la sobrecarga
y el bienestar del cuidador son entendidos como dos as-
pectos intrinsecamente relacionados.

Los autores sefialan que, si bien el cuidado afecta multi-
ples dimensiones de bienestar, las conceptualizaciones
existentes tenian visiones acotadas de este fendmeno.
Para superar esta limitacién, crean un modelo que busca
evaluar como cada dimensién de bienestar se ve afectada
por las tareas de cuidado, por las variables contextuales y
por la enfermedad del paciente. Esto permitiria identificar
posibles predictores de la sobrecarga o posibles interac-
ciones entre cada dimension del fenémeno (George y
Gwyther, 1986).

Otros autores también han brindado conceptualizaciones
multidimensionales de sobrecarga, tales como Poulshock
y Deimling (1984) sefialando que el impacto que la enfer-
medad tiene sobre la vida del cuidador es subjetivo, pero
que esta modulado por diversas variables tales como la
enfermedad del paciente y su gravedad, los recursos de
afrontamiento del cuidador y su vinculo con el paciente.

A pesar de la complejidad que reviste esta conceptuali-
zacion, las pruebas multidimensionales derivadas de ella
han brindado una visién mas integral del fenédmeno de la
sobrecarga, analizando sus factores explicativos y predic-
tores con mas rigurosidad (Braithwaite, 1992; Chou, 2000;
Chouetal., 2003; Greenwood et al., 2008; Martin-Carrasco
et al., 2013). Por esta razon, en la actualidad se utilizan
ampliamente medidas multidimensionales de sobrecarga.

Instrumentos de medicion

Inventario de carga del cuidador

El Inventario de carga del cuidador (CBI, por sus siglas
en inglés) es un instrumento multidimensional que mide
el impacto de la sobrecarga en los cuidadores familiares
(Novak y Guest, 1989). Fue disefiado exclusivamente para
cuidadores de pacientes con Alzheimer, no obstante su uso
es generalizable a otros cuidadores (Lee et al., 2019; Kim
et al., 2007; Rinaldi et al., 2005).

El instrumento esta basado en el trabajo de Guest (1986).
Varios de sus items fueron seleccionados de otras escalas
o derivan de la experiencia propia de los cuidadores de
pacientes con demencia (Morycz, 1985; Poulshock y Dei-
mling, 1984; Robinson, 1990; Zarit et al., 1980).
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El CBI esta compuesto por 24 items, con una escala de
respuesta tipo Likert de 5 puntos. Los puntajes de la es-
cala oscilan entre 0 y 96. Puntuaciones mas altas indican
una mayor sobrecarga. Los items estan organizados en
5 subescalas o factores que se corresponden con cada
dimension de sobrecarga: 1) se refiere a las restricciones
en el tiempo del cuidador; 2) la falta de desarrollo en la
vida producto de sus tareas de cuidado en comparacion
con sus pares; 3) aborda aspectos de fatiga y deterioro
de la salud; 4) puntualiza en los conflictos de la vida social
(tanto familiares como laborales); y 5) aborda la sobrecarga
emocional (Novak y Guest, 1989).

El instrumento es ampliamente reconocido ya que per-
mite discriminar patrones de sobrecarga segun el tipo de
cuidadores (esposos versus hijos, pacientes instituciona-
lizados versus atendidos en la comunidad) (Chou et al.,
2003). Ademas, permite elaborar un perfil de sobrecarga
de acuerdo con el puntaje obtenido en cada uno de los fac-
tores (Martin-Carrasco et al., 2013). Debido a su caracter
multidimensional, los resultados permiten identificar cual
es el area de mayor necesidad de intervencion para cada
individuo.

Indice de Costo de Cuidado de Kosberg y Cairl

La herramienta indice de Costo de Cuidado de Kosberg y
Cairl (CCI por sus siglas en inglés) fue desarrollada para
evaluar las consecuencias del cuidado en cuidadores infor-
males (Kosberg y Cairl, 1986). Inicialmente, se explord con
cuidadores que estaban atendiendo a familiares ancianos
discapacitados. Este instrumento fue disefiado para ayu-
dar a los cuidadores informales a evaluar posibles proble-
mas derivados de cumplir con su papel como cuidadores,
aunque los propios autores explican que el CCl puede
utilizarse en aquellos que cuidan personas dependientes
de cualquier edad.

Los autores no reportan un fundamento tedrico concreto
para disefar el instrumento, pero sin embargo, tal como
Zarit et al. (1980), sostienen que hay ciertas variables aso-
ciadas a la sobrecarga que evaluaran en su cuestionario.
Las mismas se identificaron investigaciones empiricas
sobre el abuso a personas mayores o se extrapolaron
investigaciones en areas como abuso infantil, abuso con-
yugal o conflicto familiar (Kosberg, 1980 citado en Kosberg
y Cairl, 1986, p.275).

El CCI esta compuesto por 20 items, con una escala de
respuesta tipo Likert de 4 puntos (donde 1 significa “To-
talmente en desacuerdo” y 4 “Totalmente de acuerdo). El
puntaje total oscila entre 20 y 80, y las puntuaciones mas
altas indican una mayor sobrecarga. Los items estan sub-
divididos en 5 dimensiones que los autores delimitaron en
funcién de la literatura relacionada a los “costos” de brindar
atencién a personas mayores dependientes: 1) restriccio-
nes de la vida social y personal; 2) problemas fisicos y
emocionales; 3) costos econémicos; 4) valor percibido de
brindar cuidado; y 5) el paciente como provocador. Cada
subescala arrojara una puntuacion propia.

Los ultimos dos factores son los que vuelven a este instru-
mento Unico y ampliamente diferenciado de otras medidas
de sobrecarga. El factor 4 considera la valia percibida de
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brindar cuidado a un familiar, aspecto que pocos instru-
mentos tienen en cuenta. Los autores lo consideran un fac-
tor protector de cualquier consecuencia adversa de brindar
cuidado, y estiman que su ausencia puede estar relaciona-
da con la posibilidad de un cuidado deficiente. Ejemplos de
items de este factor son: “Siento que satisfacer las nece-
sidades sociales de mi familiar en cuanto a compania vale
(valdra) la pena”y “Siento que satisfacer las necesidades
diarias de mi familiar vale (valdra) la pena”. Por otro lado,
el factor 5 visibiliza el hecho de que es posible que la per-
sonalidad del paciente pueda precipitar situaciones tensas
con el cuidador. Se plantean afirmaciones como: “Siento
que mi familiar es (o serd) una persona demasiado exigen-
te de cuidar’ y “Siento que mi familiar intenta (o intentara)
manipularme” (Kosberg y Cairl, 1986, p.276).

A pesar de ser uno de los pocos instrumentos que consi-
dera los posibles aspectos positivos de brindar cuidado
y la personalidad del paciente, en la actualidad es poco
utilizado debido a ciertas limitaciones psicométricas (Chou
etal.,, 2003).

DISCUSION

En este trabajo se realiz6é una revision sobre las diversas
conceptualizaciones que ha tenido la sobrecarga del cui-
dador, y las diversas formas en que este constructo ha sido
medido. Se identificaron tres enfoques: el unidimensional,
el bidimensional y el multidimensional.

La conceptualizacion unidimensional de la sobrecarga
del cuidador, y el instrumento que deriva de ella, adnan la
experiencia del cuidador una unica puntuacién global de
sobrecarga (Chou 2000; Chou et al., 2003). Esto genera
ciertas limitaciones para la investigacion o la intervencion
clinica, ya que no permite visibilizar qué area de la vida del
cuidador se encuentra mas afectada porque todas ellas se
encuentran subsumidas en una unica dimension. A su vez
tampoco permite discriminar qué factores estan asociados
a la sobrecarga. No obstante, la Entrevista de carga de
Zarit (Zarit et al., 1980) es una escala muy utilizada en las
investigaciones del campo del cuidado (Chiao et al., 2015;
Martin-Carrasco et al., 2013).

En un intento de superar estas limitaciones surge la con-
ceptualizacion bidimensional de la sobrecarga que divide
el fendmeno en factores objetivos y subjetivos (Chou et al.,
2003). La misma se basa en la premisa de que la sobre-
carga subjetiva es experimentada independientemente de
las caracteristicas de quien recibe el cuidado o los tipos de
tarea que realiza el cuidador, es decir, independientemente
de los factores objetivos (Hoenig y Hamilton, 1966, Mont-
gomery et al., 1985).

Esta conceptualizacién clarifica el campo, no obstante no
es suficiente para comprender las vivencias Unicas de cada
cuidador, ni qué factores estan asociados a la sobrecarga.
Se contintia analizando el constructo sin captar las mul-
tiples aristas que tiene la vivencia de la sobrecarga para
cada cuidador (Bastawrous, 2013). Este modelo continta
presentando las mismas limitaciones que el modelo unidi-
mensional.
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A partir de la década de 1990 ha imperado en el campo el
modelo multidimensional (Chou 2000). EI mismo busca vi-
sibilizar las diversas dimensiones de la vida del cuidador en
las que impacta el cuidado, abarcando aspectos sociales,
fisicos, psicoldgicos y financieros. A su vez busca analizar
los posibles factores asociados a la sobrecarga (George y
Gwyther, 1986; Novak y Guest, 1989). Como resultado, en
la actualidad, las investigaciones se centran en algunas o
todas estas variables, y al mismo tiempo pueden centrarse
en analizar la carga objetiva, subjetiva o ambos dominios,
aumentando la complejidad de su definicién y estudio
(Braithwaite, 1992).

Se ha presentado mayor heterogeneidad de conceptuali-
zaciones de la sobrecarga, cada una con su propia vision
del fendmeno y de los factores asociados al mismo. Esto
ha llevado a que, a pesar de ser un concepto ampliamente
abordado en la literatura, carezca de una conceptualiza-
cién concreta, lo que reduce la claridad conceptual del
término (Bastawrous, 2013).

El enfoque multidimensional ha generado una gran proli-
feracion de estudios en el area. Sin embargo hay falta de
consenso respecto a qué factores son los mas importantes
para predecir la sobrecarga del cuidador, y cuales son
sus factores moduladores (Mdéller-Leimkihler y Wiesheu,
2012). Los estudios evidencian que la enfermedad del pa-
ciente y el apoyo social percibido tienen efectos directos
e indirectos en la sobrecarga, pero a su vez también hay
hallazgos que no muestran efectos principales, ni mode-
radores de estos aspectos (Moéller-Leimkuhler y Wiesheu,
2012; Pot et al., 2000; Pruchno y Resch, 1989). Por lo tanto,
las investigaciones arrojan resultados contradictorios y
poco clarificadores.

Estos fendmenos se deben a que la mayoria de las inves-
tigaciones carecen de un marco teodrico concreto que las
respalde (Bastawrous, 2013). La recopilacion de datos
de cuidadores y pacientes no presenta una justificacion
tedrica para investigar relaciones especificas entre las
variables y las dimensiones en las que impacta el cuidado
(Greenwood et al., 2008; Lingler et al., 2005). Sin que se
produzca consenso respecto del marco tedrico, y sin hipo-
tesis que deriven del mismo, es probable que la fragmenta-
cion en el campo continde en aumento (Bastawrous, 2013).
Ha surgido cierta preocupacién sobre la capacidad que
tienen los instrumentos que miden la sobrecarga para
capturar con precision las experiencias de los cuidadores
de diversas culturas (Greenwood et al., 2008). Un aspecto
que evidencia esto es que la mayoria de los instrumentos
no considera los factores culturales (religiosos, étnicos,
familiares) que pueden llevar a un cuidador a ejercer sus
tareas o a experimentar sobrecarga (Kosberg et al.,1990).
Por ejemplo, en la Entrevista de carga de Zarit se realizan
al cuidador preguntas tales como “;Se siente enfadado
cuando esta cerca de su familiar? “; Piensa que el cuidar de
su familiar afecta negativamente la relacién que usted tiene
con otros miembros de su familia?”. Tales interrogantes
no capturan qué aspecto de la familia o situacién cultural
(tales como obligacion filial, piedad, afecto) causa que los
cuidadores tengan estos sentimientos.

Otro aspecto relevante es que, en algunas culturas, ad-
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mitir o expresar que se padece sobrecarga por las tareas
de cuidado, se considera tabu y es mal visto (Calderén y
Tennstedt, 1998). Esto se da particularmente en culturas
donde se espera que las mujeres desempefien roles sumi-
sos y menos dominantes, en las que exclusivamente deben
hacerse cargo de las tareas de cuidado de sus familiares y
otros miembros de la comunidad. Factores asi pueden ser
problematicos teniendo en cuenta que las medidas de so-
brecarga requieren que los cuidadores sean directos en su
expresion de experiencias negativas (Bastawrous, 2013).

La mayor parte de las investigaciones desestima la im-
portancia de utilizar instrumentos que se adecuen a la
realidad particular que conlleva cada enfermedad crénica
(Bastawrous, 2013). Los instrumentos mencionados a lo
largo del articulo fueron disefiados exclusivamente para
evidenciar las experiencias de cuidadores de pacientes
adultos con demencia. No obstante, diversos estudios
centrados en otras patologias los utilizan invisibilizando
las consecuencias propias de cada enfermedad en los
cuidadores (Foxall y Gaston-Johansson, 1996; Karakis et
al., 2014; Kim et al., 2007). La falta de instrumentos espe-
cificos para otras patologias, y para otros grupos etarios
(tales como nifios o adolescentes), es una limitacion signi-
ficativa ya que los desafios de los cuidadores pueden variar
considerablemente segun la discapacidad o enfermedad
del paciente (Bastawrous, 2013; Greenwood et al., 2009).

Esto marca la necesidad de que las medidas de sobrecarga
sean mas sensibles al contexto o se complementen con
una mayor investigacion exploratoria o descriptiva de los
cuidadores y los pacientes (Bastawrous, 2013).

Las investigaciones enfocadas en el fenédmeno de la so-
brecarga del cuidador se centran predominantemente en
los desafios y demandas negativas asociadas con el cui-
dado, dejando de lado los posibles aspectos positivos y las
experiencias enriquecedoras que los cuidadores también
pueden experimentar. Este sesgo hacia lo negativo puede
limitar la comprension completa de la dinamica del cuida-
do y afectar la efectividad de las intervenciones de apoyo
(Greenwood et al., 2008).

Los cuidadores a menudo encuentran significado y satis-
faccion en su papel, experimentando conexiones emo-
cionales mas profundas con el ser querido al que cuidan
(Cohen et al., 2002). La gratificacion emocional por cuidar
a un ser querido y el fortalecimiento de relaciones fami-
liares son aspectos positivos que a menudo se pasan por
alto en la evaluacion de la carga del cuidador (Greenwood
et al., 2008). Estas son dimensiones importantes que los
instrumentos actuales, a excepcion del indice de Costo de
Cuidado de Kosberg y Cairl (Kosberg & Cairl, 1986), no
capturan de manera adecuada.

Lainclusién de aspectos positivos del cuidado en la evalua-
cion de la sobrecarga del cuidador contribuye a un enfoque
mas integral y real del fendmeno. A su vez puede ser util
para el desarrollo de intervenciones centradas en las for-
talezas del cuidador (Cohen et al., 2002).

DE LA PAGINA 23 ALA 30



FACULTAD DE PSICOLOGIA - UBA / SECRETARIA DE INVESTIGACIONES / ANUARIO DE INVESTIGACIONES / VOLUMEN XXXI

CONCLUSIONES

Este trabajo realizé una sintesis de las diversas concep-
tualizaciones e instrumentos de medicién de la sobrecarga
del cuidador. La investigacion sobre este fendmeno ha sido
caracterizada por su naturaleza atedrica, el énfasis en los
aspectos negativos del cuidado, y la falta de reconocimien-
to de las situaciones particulares que experimenta cada
cuidador.

La naturaleza multidimensional de la carga del cuidador ha
contribuido a la falta de una definicién Unica del concepto.
Muchos estudios que miden la sobrecarga del cuidador
carecen de justificacion tedrica y no proporcionan una
clara definicion del concepto. A su vez existe una falta de
uniformidad en las medidas de sobrecarga utilizadas, difi-
cultando la sintesis y evaluacion uniforme de los hallazgos
Estas limitaciones dificultan utilizar los resultados para di-
sefiar intervenciones y formular politicas de salud publica.
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