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Resumen

El propésito fue obtener evidencia de vali-
dez de la escala de carga del cuidador de Zarit
en cuidadores primarios informales de nifos
con alguna enfermedad crénico degenerativa,
en un hospital de la ciudad de México. La mues-
tra consté de 252 participantes. Se utilizé la
escala de carga del cuidador de Zarit (CBI), el
cuestionario general de salud (GHQ-28) y el
cuestionario de estrés percibido (PSS). El anali-
sis factorial exploratorio y confirmatorio de la
escala mostr6 que esta conformada por tres fac-
tores que explican el 50% de la varianza. Tuvo
un alfa de Cronbach de 0,84. y el modelo tuvo
un buen ajuste con valores iguales o superiores
a 0,90. La validez de criterio entre el GHQ-28
y el CBI arrojé un valor r=0,46. La validez de
constructo se confirmé correlacionando el PSS
y la CBI obteniendo un valor r=0,36.

Palabras clave: Impacto del cuidado, cali-
dad de vida, propiedades psicométricas, andli-
sis factorial confirmatorio.

Abstract

The purpose was to obtain evidence
of the validity of the Zarit Burden Scale in
informal primary caregivers of children with
chronic illness, in a hospital in Mexico City.
The sample consisted of 252 participants. The
instruments used were Zarit Burden Interview
(CBI), General Health Questionnaire (GHQ-
28) and the Perceived Stress Scale (PSS). The
exploratory and confirmatory factor analysis
of the scale resulted in three factors which
explain 50% of the variance. Cronbach's alpha
was .84 and the model fit well with values
equal to or above 0.90. The criterion validity
obtained between the GHQ-28 and the CBI,
showed a value r=0.46. The construct validity
was estimated correlating the PSS and the CBI,
obtaining a value r=0.36.

Key Words: Impact of care, quality of life,
psychometric properties, confirmatory factor
analysis.

INTRODUCCION

Los avances cientificos en medicina au-
mentan la expectativa de vida al contro-
lar una serie de enfermedades que antes
conducian a una muerte inminente; esto

ocasiona que un nimero considerable de
pacientes en algin momento de su vida
requieran de personas que se hagan cargo
de su cuidado y atencién por un periodo
no determinado; a esta persona se le llama
“cuidador” @
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Las enfermedades que conducen a la
necesidad de recibir cuidados son variadas
y se encuentran principalmente en los ex-
tremos de la vida. En la vejez como efecto
del deterioro psiquico o enfermedades fi-
sicas y en la nifiez por problemas crénicos
como asma, epilepsia, cancer, diabetes o
discapacidades®.

Dentro del sistema de salud se han
identificado dos tipos de cuidadores: los
formales ubicados dentro del Sistema Ins-
titucional y los llamados informales inser-
tados en el Sistema Doméstico de Cuidado
de la Salud®. El cuidador informal se defi-
ne a partir de dos caracteristicas: 1) “no es
remunerado” lo cual le hace parecer con
demasiada frecuencia como un tipo de
cuidado “no valido” y 2) se desarrolla en
el ambito de las relaciones familiares*>.

Los cuidadores informales, a su vez, se
dividen en primarios y secundarios, la di-
ferencia entre estos es el grado de respon-
sabilidades que asumen hacia el paciente
y el tiempo que dedican a cuidar al mis-
mo; en este contexto, el cuidador primario
es el encargado de tomar tanto la mayoria
de las decisiones como invertir su tiem-
po acompafando al enfermo, mientras el
secundario solo es el relevo. Asi mismo,
organizan su vida en funcién del enfermo,
y los cuidados proporcionados tienen que
hacerse compatibles con las actividades de
la vida cotidiana®.

El cuidador debe hacer frente a las de-
mandas del cuidado y a su vez asumir
el rol familiar que siempre llevé a cabo
antes de la enfermedad de su paciente.
A partir de las demandas propias del rol
puede presentar sintomas fisicos, psico-
[6gicos, conductuales y sociales que oca-
sionan carga, como consecuencia de esto
disminuye la calidad de la atencién hacia
el enfermo y sus relaciones sociales, fami-
liares y conyugales”.

Para Zarit, Reever y Bach-Peterson”,
la carga del cuidador hace referencia a las
actitudes y reacciones emocionales ante la

experiencia de cuidar y al grado de pertur-
baciones o cambios en diversos aspectos
del ambito doméstico y de la vida de los
cuidadores. La carga es una valoracion o
interpretacion que hace el cuidador ante
los estresores derivados del cuidado en
funcion de los recursos y habilidades con
lo que éste cuenta®. La carga interfiere en
el manejo adecuado del enfermo y en la
propia evolucién de la enfermedad, provo-
cando al mismo tiempo el deterioro de la
calidad de vida del cuidador®.

La carga es un concepto clave en la
investigacion de las repercusiones del cui-
dado de los pacientes crénicos sobre la
familia y el cuidador. El término se remon-
ta a los anos 60, del siglo pasado, cuando
Grad y Sainsbury” realizaron una inves-
tigacion para conocer qué efectos tenia
sobre la vida cotidiana de las familias el
hecho de tener a un miembro con una en-
fermedad psiquiatrica. Para ello evaluaron
la carga econémica y emocional ocasiona-
da por tener este tipo de enfermos. En los
afos 80 se realizaron estudios acerca de
las consecuencias del cuidado de ancianos
con sindromes demenciales, permitiendo
establecer las repercusiones negativas que
el rol tenia para los cuidadores. Lo ante-
rior, se trasladé al estudio de cuidadores
de adultos con diversos tipos de enferme-
dades crénicas"?.

Zarit y su grupo de colaboradores con-
sideraron la carga de los cuidadores como
la clave para estudiar el desgaste ocasio-
nado por el cuidado de personas con de-
mencia™ y las investigaciones relaciona-
das con carga han dado origen a diversos
instrumentos de medicién que tomaron en
cuenta dimensiones como la carga obijeti-
va, subjetiva y evaluaciones globales de la
misma®, siendo hasta el momento, el mas
utilizado la escala de carga del cuidador
de Zarit. Dicho instrumento contaba, ori-
ginalmente, con 29 items disenados para
evaluar la carga subjetiva asociada al cui-
dado de ancianos, teniendo en cuenta los
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siguientes aspectos: salud fisica y psicol6-
gica, drea econémica y laboral, relaciones
sociales y relacién con la persona recep-
tora de cuidados. En su revision se redujo
el nimero de items a 2212,

La entrevista de carga del cuidador
de Zarit ha sido traducida y validada en
diferentes paises con adultos mayores
dependientes, adultos con enfermedades
cronicas degenerativas y/o enfermedades
mentales. El nimero de factores que se
han encontrado oscila entre tres y cinco,
aunque es importante sefalar que no hay
un acuerdo respecto a como se deben lla-
mar esos factores, por ejemplo: impacto
del cuidado vs sobrecarga, relacion inter-
personal vs de dependencia, competencia
vs autoeficacia®'01317,

Asi mismo, los trabajos respecto a la
carga de cuidadores de nifios con enferme-
dades crénicas son escasos, en compara-
cioén con la cantidad de estudios centrados
en los cuidadores de adultos. La literatura
cientifica muestra que hay evidencia de
que para evaluar la carga de los cuidado-
res de ninos con enfermedades crénicas,
usualmente se emplea la escala original
de Zarit desarrollada para adultos mayores
dependientes®2%  |a validacion realizada
para cuidadores de adultos con enferme-
dades crénicas®'** u otros instrumentos
elaborados para estudios especificos®®.

Es decir, no se ha realizado una vali-
dacion de la escala especifica para cuida-
dores de nifios con enfermedades crénicas
a pesar de que la estructura factorial de
la misma puede variar al ser aplicada a
una muestra, donde a pesar de que vive
una situacion similar a la de los cuidadores
de adultos respecto a la presencia de una
enfermedad crénica, los antecedentes del
cuidado®”; es decir, la historia de la rela-
cién establecida previa a la aparicion de la
enfermedad entre el cuidador y la persona
a la que cuida.

Esta se establece en un contexto distin-
to dependiendo de la edad de la persona a

la que cuidan, tanto por los roles implica-
dos como por las caracteristicas afectivas
y emocionales de la relacién, ya que en
cuidadores de adultos mayores es un re-
lacién principalmente entre padre/madre-
hija?%2939 mientras que en cuidadores de
nifios es entre madre-hijo®'3°.

La hipotesis del estudio se deriva de
que la relacién entre el cuidador y la per-
sona a la que cuida puede influir en cémo
percibe la situacion de cuidado y el im-
pacto que este tiene en su vida. Ya que esto
es distinto dependiendo de la edad de la
persona receptora de cuidados; mientras
los cuidadores de adultos mayores asumen
este rol como “una obligacion moral” ba-
sada en la historia de la relacion estable-
cida previamente entre cuidador y persona
cuidada en funcién de si esta fue cercana
o conflictiva y como agradecimiento por el
apoyo y amor que el adulto mayor brindo
durante su vida al cuidador; sin embar-
go, con el impacto que el cuidado tiene
en diversas areas de la vida del cuidado,
aparecen en este sentimientos conflictivos
y ambivalentes respecto a si debian ser los
cuidadores y continuar con la ejecucién
de su rol o cederlo a otros familiares ©¢9;
las madres cuidan a sus hijos como una
extension de sus deberes domésticos, con-
siderando el cuidado como un “deber na-
tural, que nadie estd a la altura de cumplir
tal como ellas lo hacen”?37; a partir de
esta creencia establecen un fuerte vinculo
emocional con sus hijos y una abnegacién
maternal que coloca las necesidades de
estos como lo mas importante en la vida
de la mujer®®.

Por lo antes mencionado, las creencias
transmitidas culturalmente sobre la mater-
nidad influyen en el desempeno del rol de
cuidador que la madre ejerce, y es a partir
de estas creencias que aunque la mujer
perciba que diversas dreas de su vida se
han impactado por el cuidado continuara
con el desempefio del rol, porque lo mas
importante para ella no es su salud fisi-
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ca y/o mental sino el bienestar del hijo®9.
Mientras que las cuidadoras de adultos al
percibir el impacto del cuidado en diversas
areas de su vida empiezan a surgir emo-
ciones ambivalentes respecto a continuar
con el rol de cuidador que impacta la
ejecucion del mismo por tener conductas
de maltrato por accién u omisién hacia la
persona que cuida?®30,

A partir de lo antes descrito, el proble-
ma que se pretendi6 abordar en este estu-
dio fue la falta de un instrumento vélido y
confiable para evaluar la carga del cuida-
dor de nifios con enfermedades crénicas
que tome en cuenta las caracteristicas es-
pecificas de la relacion en la que se de-
sarrolla el cuidado, como un primer paso
para desarrollar un modelo de atencién
psicolégica para atender a esta poblacién.

En esta direccion, el propésito del pre-
sente trabajo, fue analizar el comporta-
miento psicométrico de la escala de carga
del cuidador de Zarit en una poblacién de
cuidadores primarios informales de nifios
con enfermedades crénico degenerativas
que reciben atenciéon médica en un hospi-
tal de tercer nivel en la ciudad de México.
Asi como, determinar su validez concu-
rrente y de constructo.

METODO
FParticipantes

La muestra estuvo integrada por 252
participantes, 243 (96%) eran mujeres y 9
(4%) eran hombres. El procedimiento de
seleccion fue no probabilistico por con-
veniencia. La determinacién del tamano
de la muestra atendio al criterio de contar,
por lo menos, con diez observaciones por
cada item a ser analizado de acuerdo con
los estandares psicométricos establecidos
internacionalmente®%40),

La media de edad de los cuidadores
fue de 37 afios con una desviacién tipica
de 8 anos. Con respecto a la escolaridad,

191 (76%) de los participantes contaban
con primaria, 38 (15%) con secundaria,
4 (2%) con preparatoria y 19 (7%) con
licenciatura. La distribucion de los partici-
pantes respecto a la ocupacién mostré que
eran: 163 (65%) amas de casa, 49 (19%)
empleados, 18 (7%) comerciantes, 12 (5%)
profesionistas, 7 (3%) desempleados y 3
(1%) estudiantes.

Por lo que respecta al estado civil fue-
ron: 123 (49%) casados, 68 (27%) vivian
en union libre, 37 (15%) solteros, 19 (7%)
divorciados y 5 (2%) viudos. Y respecto al
parentesco entre el cuidador y la persona
a la que cuida 232 (92%) eran las madres,
10 (4%) eran los padres y 10 (4%) eran
otros familiares.

Las personas a las que cuidan se distri-
buyeron de la siguiente forma: respecto al
género eran 127 (51%) nifas y 125 (49%)
nifos. La edad oscil6é entre 3 meses a 18
afios, con una media de 9 afios y una des-
viacion de 5.Y respecto al diagnéstico 90
(36%) tenian Cancer, 85 (34%) Diabetes
Mellitus y 77 (31%) Epilepsia.

Instrumentos

1. Formato de consentimiento informa-
do (revisado y autorizado por el Comité de
Etica de la institucién).

2. Hoja de datos sociodemograficos.
Como edad, género, ocupacion, escolari-
dad, etc.

3. Escala de carga del cuidador de Za-
rit (Caregiver burden interview, CBI) V.
Adaptada al castellano por Montorio et
al. ®, en cuidadores de personas mayores
dependientes. Es un instrumento de auto-
informe que evalda la carga de los cuida-
dores primarios a partir de identificar los
sentimientos habituales que experimentan
quienes cuidan a otra persona. Esta com-
puesta por 22 items tipo Likert con cin-
co niveles de respuesta: T=nunca, 2=rara
vez, 3=algunas veces, 4=bastantes veces y
5=siempre. Explica el 55% de la varianza
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y se distribuyen en tres factores: 1) impac-
to del cuidado, 2) relacion interpersonal y
3) expectativas de autoeficacia. Tiene una
consistencia interna que oscila entre .69
y .90.

4. Cuestionario General de Salud (Ge-
neral Health Questionnaire, GHQ-28)*".
Adaptado en México por Romero-Mendo-
za y Medina-Mora“? en estudiantes uni-
versitarios. El instrumento detecta casos
potenciales de trastornos psiquiatricos de
menos de dos semanas de duracion. Cons-
ta de 28 items tipo Likert con cuatro nive-
les de respuesta (no, para nada; no mas de
lo habitual; bastante mas que lo habitual y
mucho mas que lo habitual) que son co-
dificadas de 0 a 3. Estd compuesto por
cuatro factores: ideacién suicida, integrada
por los reactivos 11, 20, 22, 24, 25, 27
y 28; depresion leve, compuesta por los
items 5, 12, 10, 13, 14, 15 y 18; depresion
severa, integrada por los reactivos 1, 2, 7,
8,9, 17 y 21; y ansiedad, compuesta por
los items 3, 4, 6, 16, 19, 23 y 26. Estos
factores explican el 39% de la varianza y
mostraron alfas que van de 0,75 a 0,80.

Este instrumento se utiliz6 en el pre-
sente estudio como criterio para obtener la
validez concurrente de la escala de carga
de Zarit, ya que se ha observado que existe
una relacién entre la aparicion de sinto-
mas psiquiatricos y la percepcion de carga
en el cuidador®101213),

5. Cuestionario de estrés percibido
(Perceived Stress Scale, PSS)*. Adaptado
en México por Zamora-Macorra®® en estu-
diantes de bachillerato. Es un instrumento
que evalta el nivel de control de estrés
percibido. Esta integrado por 10 items tipo
Likert con cinco niveles de respuesta (nun-
ca, casi nunca, algunas veces, frecuente-
mente y siempre) que son codificados en
una escala de 0 a 4, en unifactorial y tiene
un alfa de Cronbach de 0,82.

Esta escala se utiliz para confirmar la
validez de constructo contrastandola con-
tra los puntajes de la escala de carga del

cuidador de Zarit. Ya que se ha observado
en otros estudios una relacién directamen-
te proporcional entre el estrés y la per-
cepcién de carga del cuidador primario
informal®?.

Procedimiento

La escala de carga del cuidador de Za-
rit realizada por Montorio et al.®, se so-
metié a revision por 4 jueces, expertos en
el tema (Psicélogos de la salud o Psicoon-
c6logos), quienes revisaron la coherencia
gramatical de la escala. Hubo consenso
entre los jueces respecto a que se modifi-
caron las opciones de respuesta de nunca,
rara vez, algunas veces, bastantes veces
y siempre a nunca, casi nunca, algunas
veces, frecuentemente y siempre, para que
fueran mas claras y se adecuaran al es-
panol que se habla en México, tanto en
sintaxis como en gramatica.

La version resultante se aplico a 15
cuidadores primarios informales de nifios
para evaluar la comprension y claridad de
la prueba. No fue necesario realizar mo-
dificaciones adicionales porque el instru-
mento fue claro para los participantes.

Después, se integré una bateria con
los instrumentos mencionados en el apar-
tado correspondiente y un psicélogo es-
pecialista entrenado en la atencion de
cuidadores llevé a cabo la aplicacion en
las instalaciones de un hospital pdblico a
lo largo de siete meses. En todos los casos
se les invit6 a participar, se les explico el
propésito del estudio y se les pidié que
firmaran el consentimiento informado.
Cada participante contesté de manera in-
dividual los cuestionarios en una sesion
de aproximadamente 30 minutos. La ba-
terfa siempre se aplicé en el mismo orden:
consentimiento informado, hoja de datos
sociodemograficos y médicos, escala de
carga del cuidador de Zarit, cuestionario
general de salud y cuestionario de estrés
percibido.
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En caso de que hubiera alguna duda
se orientd a los participantes de tal forma
que pudieran contestar los instrumentos
cuidando no sesgar las respuestas. Cabe
sefalar que durante la aplicacién de la ba-
teria cuatro participantes presentaron cri-
sis y en consecuencia el aplicador les dio
contencién y los canalizé a un terapeuta
de la institucion siguiendo las reglas éticas.
Finalmente, al terminar la aplicacién se les
solicité un correo electrénico o teléfono
para hacerles saber los resultados de sus
pruebas.

Diseno

De acuerdo con la clasificacién suge-
rida por Montero y Le6n*¥, se trata de un
estudio instrumental.

Analisis de datos

Para valorar las propiedades psicomé-
tricas de la escala de carga del cuidador de
Zarit, se realizé un analisis de discrimina-
cién de reactivos mediante la prueba t de
Student, un andlisis factorial exploratorio y
un andlisis factorial confirmatorio para de-
terminar la estructura conceptual de la es-
cala, y finalmente un analisis de las relacio-
nes entre la escala de carga con la de salud
y la de estrés percibido mediante el coefi-
ciente de correlacion de Pearson para ob-
tener evidencias de su validez. Asimismo,
se calculé el coeficiente alfa de Cronbach
para determinar su confiabilidad.

RESULTADOS

Con el fin de identificar la capacidad
discriminativa de cada uno de los reactivos
se realiz6 una prueba t de Student para
muestras independientes entre el grupo
con las calificaciones mas altas y el grupo
con las calificaciones mas bajas, tomando
como criterio de clasificacién los percenti-
les 75 y 25, respectivamente. Los 22 items

mostraron un poder discriminativo pues
todos los valores t fueron significativos al
nivel de 0,01.

Posteriormente, se realizd un andlisis
factorial exploratorio utilizando el méto-
do de méaxima verosimilitud con rotacién
ortogonal varimax. El indice Kaiser-Meyer-
Olkin mostré un valor de 0,86. El test de
Esfericidad de Bartlett fue significativo Chi
cuadrada=1040,27, p=0,000, indicativo
de la presencia de correlaciones signifi-
cativas y la pertinencia de Ilevar a cabo el
analisis factorial. El criterio que se siguio
para considerar un reactivo dentro de un
factor fue que presentara una carga fac-
torial igual o mayor a 0,40 y sin carga
factorial similar en otro factor. Una vez
considerados estos criterios se eliminaron
siete items quedando la escala conformada
por tres factores que explicaron el 50% de
la varianza.

El primer factor denominado impacto
del cuidado quedé integrado por los reac-
tivos 2, 3, 10, 11 y 12. Hace referencia a
aquellas cuestiones relacionadas con los
efectos que la prestacion de cuidados a un
familiar tiene para el cuidador.

El segundo factor llamado relacion in-
terpersonal quedé integrado por los reac-
tivos 5, 6, 9, 13 y 19. Hace referencia
a aquellas emociones o sentimientos que
aparecen en la relacion que el cuidador
mantiene con la persona a la que cuida:
agobio, vergiienza, enfado, tension, inco-
modidad e indecision hacia su familiar y
su cuidado. Y finalmente el tercer factor
denominado expectativas de autoeficacia
(este ultimo término entendido de acuer-
do con la clasificacién de Bandura, 1987),
quedo integrado por los reactivos 20 y 21.
Reflejan las creencias del cuidador sobre
su capacidad para cuidar a su familiar. Tal
como se observa en la tabla 1.

El andlisis de consistencia interna se
realiz6 mediante el coeficiente alfa de
Cronbach para determinar la confiabilidad
de la escala total y de cada una de las sub-
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escalas resultantes. La escala total tuvo un
indice alfa=0,84. Los factores y sus valores
de consistencia interna se pueden consul-
tar en la tabla 1.

Posteriormente, a fin de probar la es-
tructura factorial obtenida, se llevo a cabo
un analisis factorial confirmatorio median-
te la técnica de ecuaciones estructurales.

Los resultados mostraron que el mode-
lo propuesto tuvo un buen ajuste como
lo indican los diferentes indices de ajus-
te: X’=71 gl=51, p=0,034, RMSEA=
0,04, GFI=0,95, AGFl= 0,93, NFI=0,93,
CFI=0,98, IFI1=9,98, TLI = 0,97. Cabe acla-

rar que el indice X? fue significativo, lo
que senalaria un mal ajuste, pero este in-
dice es sensible al tamano muestral, vol-
viéndose significativo cuando las muestras
son mayores a 200, siendo éste el caso
en este estudio. Por ello, se presentan adi-
cionalmente, los otros indices para valorar
el ajuste del modelo. Para dichos indices
valores iguales o superiores a 0,90 sefalan
un buen ajuste, a excepcién del CFl que
debe ser 0,95 y RMSEA, cuyo valor debe
ser menor a 0,05, tales criterios se cum-
plen cabalmente en los indices reportados.
En la figura 1 se presenta el modelo.

Tabla 1. Estructura factorial de la escala de carga del cuidador de Zarit.

Factor 1. Impacto del cuidado, Factor 2. Relacién interpersonal y Factor 3. Expectativas de autoeficacia

Factores
Reactivos
1 2 3

11. Falta de intimidad 0,684

12.Vida social afectada negativamente 0,676

3. Agobio por compatibilizar responsabilidades 0,628

2. Insuficiente tiempo propio 0,603

10. Deterioro de la salud 0,499

9. Se siente tenso cerca de la persona a la que cuida 0,705

19. Se siente indeciso sobre la persona a la que cuida 0,571

6. Vida familiar afectada negativamente 0,531

13. Distanciamiento de las amistades 0,492

5. Se siente enfadado cerca de la persona a la que cuida 0,487

20. Deberia hacer mas por la persona a la que cuida 0,996
21. Podria cuidar mejor a la persona a la que cuida 0,668
Valor propio (valor eigen) 2,48 2,02 1,49
Media 10,82 8,86 7,53
Desviacion tipica 4,49 3,53 2,34
Varianza explicada 20,69 16,88 12,48
Alfa de Cronbach 0,81 0,75 0,80
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Figura 1. Modelo de la estructura factorial de la escala
de carga del cuidador de Zarit
0,38
—~ r 1
(d2 ) —wfCR2} 0,53
R N
4 CR6 +—{ o6 )
0,50
. . 0,54
3 —#CR3 0.62 0,73 [P
. N CRY | do
NN 0,83 /S N Lt
037 071, — 073
_ NN s ~ 0,33
d10 | mCR10Ny_ S : L
/LT~ __wCRI3 e {d13)
0,55 ) N
! 0’74 F1 B . '\ 0158 0,33
(411} wCR11 4 ~_ |
./' 074 // AN o 9""ACR194 (a19)
), / N 5
/ S
0,55 ~ AN 0,35
d12 ) #CR12 _ 4 cR5 le—{ 05
Fa
F3
N _./’\\
093 -~ .
072
. ‘,.0,87 \‘ 0,52
(cR21 p—
# A
(21 (@20)
W ‘i

Finalmente, para determinar la vali-
dez de criterio concurrente del instru-
mento se realizé una correlacion de
Pearson entre las puntuaciones totales
obtenidas por los participantes en la CBI
y en el GHQ-28, se obtuvo una r=0,46,
p=0,000. La correlaciéon entre los di-
ferentes factores de ambas escalas se
muestra en la tabla 2.

Para obtener otra medida sobre la va-
lidez de constructo del instrumento se

realizé una correlacion de Pearson entre
las puntuaciones totales obtenidas por los
participantes en la CBI y el PSS, se obtuvo
una r=0,36, p=0,000. La correlacién entre
los diferentes factores de ambas escalas se
muestra en la tabla 3.

DISCUSION

Se cumplio el propdsito del presente
estudio al obtener evidencia de validez de
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Tabla 2. Correlaciones de la escala de carga del cuidador de Zarit y el
cuestionario general de salud

Impacto del Relacion Expectativas de Carga

cuidado interpersonal autoeficacia global

Ideacién suicida 0,38** 0,22%* 0,16* 0,36**

Depresion leve -0,10 -0,13 0,00 -0,11

Depresion severa 0,53** 0,35%** 0,25%** 0,52%**

Ansiedad 0,43** 0,29** 0,19** 0,42**

Estado general de salud 0,48** 0,30** 0,23** 0,46**
< 0,01
*p<0,05

Tabla 3. Relacién de la escala de carga del cuidador de Zarit y el cuestionario
de estrés percibido

Estrés percibido

Impacto del cuidado 0,38**

Relacién interpersonal 0,30**

Expectativas de autoeficacia 0,09

Carga global 0,36%*
**p<0,01

la escala de carga del cuidador de Zarit en
una muestra de cuidadores primarios in-
formales de nifios con alguna enfermedad
crénico degenerativa.

La estructura factorial obtenida en este
estudio implicé la eliminacién de diez
reactivos (1, 4, 7, 8, 14, 15, 16, 17, 18 y
22). La escala final quedé compuesta por
12 items que se agruparon en tres factores:
impacto del cuidado, relaciéon interperso-
nal y expectativa de autoeficacia.

Sin embargo, los resultados concuerdan
con hallazgos nacionales e internaciona-
les referentes a que la estructura factorial
quedo integrada por tres factores®'01315 y

difiere con otros estudios en donde se han
encontrado cuatro’*'” o cinco factores!®.

El factor 1T denominado impacto del cui-
dado fue el que mostré la mayor cantidad
de varianza lo cual coincide con lo repor-
tado tanto en validaciones realizadas con
adultos mayores dependientes®10141517),
como en adultos con enfermedades croni-
cas'™. Este factor quedd integrado por los
items 2, 3, 10, 11 y 12 los cuales aparecen
de manera consistente en lo informado en
la literatura®101315),

Alpuche et al."™; Martin et al."® y Mon-
torio et al.®, han encontrado en sus es-
tudios, con algunas variaciones, que los
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reactivos 1, 4, 5, 6, 8, 9, 13, 14, 18 y 19
integran el factor 2. En el caso del presen-
te estudio este factor se conformé por los
iftems 5, 6, 9, 13y 19.

El factor 3 se integré con los items 20 y
21. Tal como sefala la literatura este factor
deberia contener mas items®??. No obs-
tante, tedricamente es relevante que sélo
dos reactivos alcancen un alfa de 0,80.
Sin embargo, indudablemente deberan
realizarse las revisiones tedricas pertinen-
tes que lleven a la incorporacién de mas
reactivos.

Finalmente, en el factor 3 relacionado
con las expectativas de autoeficacia sélo
se mantuvieron los items que hacen refe-
rencia a que los participantes “deberian
hacer mds por la persona a la que cuido”
y a que “podrian cuidarla mejor’. Esto se
justifica con lo encontrado por otros in-
vestigadores®35454658 - respecto a que los
sentimientos del cuidador hacia la persona
a la que cuida tienen una gran influencia
en el nivel de sobrecarga cuando el cuida-
dor tiene la creencia de que no cuid6 de
la mejor manera posible a su hijo y por eso
enfermo; por ello, ahora tienen que aten-
der mejor a la persona que cuida 3**”. Esta
percepcion de autoeficacia baja podria es-
tar asociada con las expectativas que tenga
sobre la recuperacion de la persona a la
que cuida; sin embargo, en ocasiones estas
resultan incongruentes con el diagndstico
y el prondstico®849,

Las diferencias entre la estructura fac-
torial de la escala original y la que se re-
porta en el presente articulo posiblemente
se deban a la edad y a las manifestaciones
clinicas de la enfermedad croénica que tie-
nen los receptores de cuidado, ya que en
la version original se trataba de adultos
mayores con algdn tipo de demencia y en
esta de nifios con enfermedades crénicas.

Una posible explicacion de porqué
los diez reactivos se excluyeron de la es-
tructura factorial de la escala original es
que estos reactivos no discriminan entre

los grupos de puntajes bajos y altos de
carga como ha ocurrido en lo reportado
por diversos estudios con cuidadores de
adultos con demencia®'%141517): es decir,
hubo un conceso en las respuestas de la
mayoria de los participantes; esto es, se
sesgaron hacia un polo de las opciones:
“siempre o nunca” esto debido a las ca-
racteristicas de la muestra que se utilizé
en el estudio.

Por ejemplo en los reactivos 7, 8 y 15
la mayoria de los participantes respon-
dieron que “siempre tienen miedo por el
futuro de la persona a la que cuidan”,
esto ocurre posiblemente porque perci-
ben que la vida del nifo esta siendo ame-
nazada por la enfermedad crénica que
tiene y esto atenta el ciclo “natural” de la
vida donde se supone que los seres vivos
nacen, crecen, se reproducen y mueren;
sin embargo, este curso se altera con la
aparicion de la enfermedad generando
impotencia y enojo en las madres porque
nunca esperan que un nifo pueda tener
una enfermedad que ponga en riesgo su
vida, como en el caso de los adultos ma-
yores donde esta situacion seria “natural
y hasta esperable”®.

Y “siempre consideran que no tienen
suficiente dinero para atender a la persona
a la que cuidan y ademas cubrir los otros
gastos” la tendencia observada en este
items posiblemente resulto de esta forma
porque la muestra proviene de una nivel
socioeconémico de subsistencia; es decir,
su nivel de ingresos sélo les permite tener
acceso a lo minimo para vivir.

Mientras que en los reactivos 1, 4, 18 y
22 la mayoria de los participantes conside-
raron que la persona a la que cuidan “nun-
ca pide mas ayuda de la necesaria y nunca
se sienten avergonzados por la conducta
de esta” esto ocurre porque para ellas es
“normal” que el nino demande atencién
y haga conductas extrafas que son justi-
ficadas por su edad y como efecto de la
enfermedad®'3?, mientras que los cuida-
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dores de adultos perciben estas conducta
como una forma de llamar su atencién y
son inaceptables porque los receptores de
cuidados aunque estan enfermos deberian
comportase como adultos??. De hecho, se
ha observado que las conductas “extranas”
que realizan los adultos mayores con de-
mencia y la necesidad de una demanda
constante de vigilancia y atencién por par-
te del cuidador aumenta la sobrecarga en
este V.

De igual forma, en los items relacio-
nados con la responsabilidad del cuidado
(8, 16 y 17) la mayoria respondieron que
“siempre creen que la persona a quien
cuidan depende totalmente de ellos” y
que “nunca dejarian el cuidado del hijo
a otra persona” porque piensan que el
cuidado de este es su responsabilidad
porque son las madres y por ello son ca-
paces de cuidarlo durante todo el trata-
miento de la enfermedad, esto se basa en
la creencia antes descrita de que es su
“deber” y que nadie puede hacerlo mejor
que ella que es su madre a pesar de las
consecuencias que esto tenga en diversas
areas de su vida®%*”; mientras que en el
caso de los cuidadores de adultos con
demencia, influenciados por el impacto
del rol en diversas areas de su vida, pue-
den experimentar episodios de fatiga en
los que se cuestionan la continuidad del
cuidado y aparecen sentimientos ambi-
valentes respecto a ser remplazados por
otros miembros de la familia®°.

Finalmente, en los items que se refie-
ren explicitamente a estar sobrecargados
por la situacién de cuidado la mayoria de
los participantes respondieron que “nun-
ca”; es decir, no perciben haber perdido
el control de su vida ni estar sobrecargadas
por el cuidado de su hijo, esto probable-
mente suceda porque no estan pensando
en lo que a ellas les ocurre o en cémo se
sienten, sino en que su hijo este “bien”, la
prioridad en ese momento no es su bien-
estar sino el del hijo®%.

Ante esto, no perciben la sobrecarga
ocasionada por el desempeno de su rol
porque este es visto como una extension
de sus deberes domésticos, los cuales son
percibidos como parte de su identidad de
género®®, y en este contexto la sobrecarga
que experimenta el cuidador es principal-
mente subjetiva® ocasionada por la impo-
tencia de no poder evitar las consecuen-
cias negativas que la persona que cuidan
tiene como parte del tratamiento de su en-
fermedad y porque a pesar de los constan-
tes esfuerzos que hace no logra que este
recupere su salud®?.

Por lo anterior, seria altamente reco-
mendable que estudios futuros se enfo-
quen a modificar la redacciéon de estos
items de forma tal que representen mejor
el constructo en esta poblacion.

Una de las principales aportaciones
de esta investigacion es que esta entre las
primeras de este tema que se realizan en
México, por lo que no se encontraron es-
tudios previos sobre instrumentos que per-
mitan evaluar la carga en cuidadores de
nifnos con enfermedades crénicas; los da-
tos estadisticos permiten concluir que esta
escala posee propiedades psicométricas
adecuadas para ser utilizada para evaluar
el nivel de carga en cuidadores de ninos
que presentan una enfermedad crénica.
Sin embargo, es necesario realizar mas
estudios y analisis factoriales confirmato-
rios que validen los resultados encontrados
hasta el momento.

Ademads, los retos a superar, asumien-
do las limitantes implicitas por el tipo de
muestreo del presente estudio, tienen que
ver con la posibilidad de mejorar el por-
centaje de varianza explicada mediante
la restructuracién de los items y la ela-
boracion de nuevos reactivos a partir de
respuestas de las personas a preguntas
abiertas u otras técnicas exploratorias que
permitan indagar el constructo de carga
emocional en esta poblacién. No obstante
lo anterior, el presente estudio contribuye
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aportando evidencia en favor de la escala
de carga del cuidador de Zarit que a su
vez actla como una contribucién inicial
para el desarrollo de un instrumento mas
completo y apropiado para la medicién
de este constructo en poblacién hispana.
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