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RESUMEN

El sindrome del cuidador cansado es un estado de agotamiento fisico, emocional y mental que
experimenta una persona que cuida a otra dependiente a largo plazo, probablemente en algun
momento de nuestras vidas lo hemos experimentado con algin familiar enfermo. Este articulo
busca comparar el impacto del sindrome del cuidador cansado en acudientes de personas con
discapacidad del Centro Ann Sullivan durante el periodo 2022-2024, para validar la efectividad
de las intervenciones de Enfermeria realizadas. Métodos: Estudio de tipo mixto, comparativo
y de corte transversal. La muestra fue no probabilistica por conveniencia. Se alcanz6 una
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poblacién de 156 cuidadores en 2024, utilizando como instrumento la Escala de Sobrecarga de
Zarit y una ficha sociodemografica. Se implemento el plan de intervencion denominado "Para
cuidar de ti, primero debo cuidar de mi". Resultados: Se evidenci6 una feminizacion del
cuidado con un 92.3% de participacion femenina. En 2024, el 32.7% presentd sobrecarga
intensa y el 24.3% sobrecarga leve. Comparativamente, hubo una disminucion de la sobrecarga
intensa respecto al 2022 donde se registrd un 38% y al 2023 con un 39%. Los factores asociados
incluyen insuficiencia econdémica y falta de tiempo para el autocuidado en un 81% de la
muestra.

Palabras claves: Sindrome del cuidador, discapacidad, sobrecarga.

ABSTRACT

Caregiver burnout syndrome is a state of physical, emotional, and mental exhaustion
experienced by someone who provides long-term care for a dependent person. At some point
in our lives, we have likely experienced it while caring for a sick family member. This article
aims to compare the impact of caregiver burnout syndrome on caregivers of people with
disabilities at the Ann Sullivan Center during the 20222024 period to validate the effectiveness
of the nursing interventions implemented. Methods: It is a mixed-methods, comparative, cross-
sectional study with a non-probabilistic sample, based on convenience sampling. A population
of 156 caregivers was reached in 2024. The Zarit Caregiver Burden Scale and a
sociodemographic questionnaire were used as instruments. The intervention plan titled “To take
care of you, I must first take care of myself” was implemented. Results: A feminization of
caregiving was evident, with 92.3% of female participation. In 2024, 32.7% of female
participants reported severe burden, whereas 24.3% reported mild burden. Comparatively, the
prevalence of severe burden decreased relative to 2022 (38%) and 2023 (39%). In 81% of the
participants, factors associated with severe burden include financial hardship and lack of time
for self-care.

Keywords: Caregiver syndrome, disability, burnout.

RESUMO

A sindrome do cuidador cansado ¢ um estado de esgotamento fisico, emocional e mental que
uma pessoa que cuida de outra dependente a longo prazo experimenta; provavelmente em
algum momento da nossa vida ja passamos por isso com algum familiar doente. Este artigo
busca comparar o impacto da sindrome do cuidador cansado em acompanhantes de pessoas
com deficiéncia do Centro Ann Sullivan durante o periodo de 2022-2024, para validar a eficacia
das intervencdes de Enfermagem realizadas. Métodos: Estudo de tipo misto, comparativo e
transversal. A amostra foi ndo probabilistica por conveniéncia. Alcangou-se uma populacdo de
156 cuidadores em 2024, utilizando como instrumento a Escala de Sobrecarga de Zarit e uma
ficha sociodemografica. Foi implementado o plano de intervencdo chamado 'Para cuidar de
vocé, primeiro devo cuidar de mim'. Resultados: Evidenciou-se uma feminizagdo do cuidado,
com 92,3% de participagdo feminina. Em 2024, 32,7% apresentaram sobrecarga intensa e
24,3% sobrecarga leve. Comparativamente, houve uma diminui¢do da sobrecarga intensa em
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relagdo a 2022, quando foi registrada em 38%, e a 2023, com 39%. Os fatores associados
incluem insuficiéncia econdmica e falta de tempo para o autocuidado em 81% da amostra.

Palavras-chave: Sindrome do cuidador, deficiéncia, sobrecarga.

INTRODUCCION

El cuidado de una persona en situacion de discapacidad constituye una responsabilidad integral
que, si bien se fundamenta en el compromiso afectivo, conlleva una demanda fisica y
psicologica significativa. En el ambito de la salud publica, el Sindrome del cuidador cansado
emerge como una problematica de interés creciente debido al aumento de la poblacion con
discapacidad y la dependencia de cuidadores informales, roles que tradicionalmente recaen en

el nacleo familiar sin la formacion o el apoyo institucional adecuado.

De manera que, los cuidadores de personas con discapacidad enfrentan desafios significativos
en su vida diaria. Experimentan situaciones de deterioro a nivel emocional, social, familiar,
econémico y de salud, que conllevan al sindrome del cuidador o también conocido como
sobrecarga, caracterizado por el cansancio fisico y psiquico, en donde el cuidador/a
afronta inesperadamente una nueva etapa de su vida para la cual no estaba preparado.

(Rodriguez et al, 2021)

En consecuencia, se hace necesario que la familia y sobre todo el cuidador, cuenten con apoyo

profesional y comunitario para garantizar su adaptacion y bienestar emocional.

Definitivamente que la aceptacion del diagnostico de una discapacidad en un hijo o familiar es
un proceso crucial, que puede ser doloroso para la familia. Una realidad que transforma la
dindmica familiar, generando una carga emocional significativa que involucra miedo, ansiedad,

estrés y sentimientos de aislamiento.
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Esta problemadtica lleva a los cuidadores o familiares a descuidar su propia salud fisica y
emocional, lo que puede generar problemas graves como depresion o ansiedad, producto de que
con frecuencia se sienten culpables por necesitar tiempo para ellos mismos, lo que les impide

buscar el apoyo que necesitan (Maset, 2023).

La sobrecarga que también los atrapa, se define como el agotamiento resultante de la
acumulacion de demandas que superan la capacidad del cuidador para afrontarlas, afectando su
calidad de vida, salud fisica y estabilidad emocional (Martinez Pizarro, 2020). En Panama,
segun los resultados de la Segunda Encuesta Nacional de Discapacidad (ENDIS-2), 781 mil
478 personas viven con algun tipo de discapacidad en Panama, lo que representa el 18% de la

poblacion; es decir, una de cada seis personas.

El Centro Ann Sullivan atiende a esta poblacion capacitando a los profesionales, a las familias
y a la comunidad en el Curriculum Funcional-Natural (Centro Ann Sullivan, s.f). No obstante,
los cuidadores enfrentan desafios invisibilizados como el aislamiento social, problemas
econdémicos y deterioro de la salud propia. Investigaciones previas en 2022 y 2023 detectaron

altos niveles de sobrecarga intensa en esta poblacion.

Este Centro, es una referencia nacional en cuanto a la atencion de personas con autismo y otras
discapacidades cognitivas, que proporciona no solo cuidados, sino experiencias y ensefianzas
para que las personas con discapacidad puedan funcionar de manera independiente e inclusiva
en la sociedad. Sin embargo, a pesar del enfoque integral con que se maneja el centro, es
necesario realizar un andlisis profundo de la situacion actual de los cuidadores, que
generalmente se olvidan de si mismos para sostener el cuidado de otros, y la sobrecarga que

esta conlleva.
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Aun hay mucho camino por recorrer, y existen grandes limitaciones para los cuidadores de
personas con discapacidad. Las multiples barreras que enfrenta esta comunidad en materia
informativa, la falta de redes de apoyo y estrategias para manejar la sobrecarga, impiden a los
cuidadores afrontar saludablemente las demandas del cuidado. Siendo asi, que las condiciones

de salud, sociales y econdmicas se ven afectadas por la falta de interés en este tema.

La importancia de escoger a esta poblacion vulnerable para realizar un diagnoéstico radica en
reconocer los signos del sindrome del cuidador cansado y fomentar la busqueda de apoyo, lo
que puede marcar una diferencia significativa en la calidad de vida de estos individuos y, por

ende, en la dindmica familiar en su conjunto.

Para ello se formulo la siguiente interrogante de estudio: ;Cual ha sido el impacto del sindrome
del cuidador cansado en padres, madres y acudientes de personas en situacion de discapacidad

que acuden al Centro Ann Sullivan de Panama en comparacion a los afios 2022-20247?

El objetivo planteado desde un inicio fue evaluar el impacto del sindrome del cuidador cansado

y comparar los hallazgos durante los afios 2022-2024.

El primer acercamiento al Centro Ann Sullivan se dio en el afio 2022 por estudiantes de IV afio
de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Panama, los cuales plantearon la propuesta
de intervencion “Si me cuido, puedo cuidarte mejor”. Esta intervencion se realizo fundamentada
en una base estadistica y cientifica que detectd la prevalencia de sobrecarga intensa en los
cuidadores mediante la utilizaciéon de la reconocida escala de Zarit. Diversos estudios
demuestran una alta consistencia interna, con valores de alfa de Cronbach entre 0.84 y 0.93, lo
que representa una excelente fiabilidad de este instrumento multidimensional, respaldando asi

su utilidad para medir la sobrecarga en cuidadores. (Albarracin, 2016).
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De acuerdo con los resultados obtenidos por medio de este instrumento, vemos que, el 96%
eran mujeres con una media entre 30-49 afios, y un 4% masculino entre 40-59 afios. La
intervencion fue llevada a cabo en el Centro Ann Sullivan sede de Panama y Herrera, por medio
de un circuito de actividades educativas con el fin de que los cuidadores de personas con
discapacidad lograran obtener los conocimientos para aminorar los niveles de sobrecarga. En
el afio 2023, como una continuidad de este programa, se elaboré el proyecto de intervencion
“Por mi, por ellos, es tiempo de cuidarme”, también por estudiantes de Enfermeria de la
Universidad de Panama. En esta ocasion se identificé un 54% de sobrecarga intensa, siendo el
90% de los cuidadores de sexo femenino. La intervencion se desarrollé igualmente por medio
de un circuito de actividades educativas donde se orientaba sobre diversos temas enfocados en

brindar herramientas o estrategias de afrontamiento efectivas.
Para el afio 2024, se coloco nuevamente el instrumento Escala de Zarit donde los resultados

muestran del total de respuestas, (156), el 92% de los encuestados/as fue del sexo femenino.
El 81% de los encuestados/as indico no tener tiempo para su autocuidado. Un 59.6% de los
cuidadores experimentan sobrecarga de leve a intensa. Un 37% siente culpa de no poder hacer
mas por su familiar. Un 38% siente que el cuidado del familiar afecta su salud. El 30% siente

que tiene su vida social afectada por el cuidado a la persona con discapacidad.

METODOLOGIA

Se realiz6 una investigacion de tipo mixto, con caracter comparativo y enfoque deductivo de
corte transversal. El disefio permiti6 integrar datos cuantitativos derivados de escalas

estandarizadas con el analisis cualitativo de las necesidades expresadas por los cuidadores. La
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poblacion objetivo estuvo conformada por cuidadores de personas con discapacidad del centro
(sedes Panamd y Santiago). Se utilizd un muestreo no probabilistico por conveniencia. La

muestra progresiva fue de 117 cuidadores en 2022, 87 cuidadores en 2023 y 156 cuidadores en

2024.
Los criterios de inclusion para este estudio fueron los siguientes:

* Cuidadores con acudidos matriculados en el Centro Ann Sullivan de Panama, en el afio 2022-

2024.

* Cuidadores del Centro Ann Sullivan que participen activamente y mantengan a sus acudidos

matriculados en el centro.

* Cuidadores mayores de edad (18 afos) del sexo masculino o femenino que tengan la voluntad

o deseo de participar.
INSTRUMENTO PARA LA RECOLECCION DE DATOS

Se aplicé una encuesta digital compuesta por una ficha sociodemografica que comprende
aspectos como: Edad, sexo, estado civil, parentesco, religion, ocupacion, escolaridad, ingresos
y antecedentes de salud. Igualmente, utilizamos la Escala de Sobrecarga de Zarit que es
instrumento validado que explora los efectos negativos del cuidado en areas fisica, psiquica,
social y econémica. Consta de 22 items tipo Likert con una puntuacioén que oscila entre 22 y
110 puntos.

El estudio cumplié con los principios éticos de la Declaracion de Helsinki y la Ley 68 de 2003
la cual regula los derechos y obligaciones de los pacientes en materia de informacion y de

decision libre e informada. En su Articulo 13, se establece que "toda persona tiene derecho a

que se respete la 62 confidencialidad de los datos que hacen referencia a su salud, consultas,
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reclamos, tramites y expedientes médicos”. Esta ley es fundamental para garantizar que los
participantes en la investigacion mantengan su autonomia y que su informacion personal sea
tratada con el maximo respeto y seguridad durante la investigacion. La investigacion también
pudo adherirse a los principios éticos basicos que son esenciales para el desarrollo de estudios

cientificos como Veracidad, Fidelidad e Integridad, Respeto, No maleficencia (Mora, 2018).

Tras la recoleccion y andlisis de datos, se ejecuto el proyecto de intervencion “Para cuidar de
ti, primero debo cuidar de mi” en septiembre y octubre de 2024, abarcando talleres de manejo
conductual, autocuidado, gestion emocional y controles de salud fundamentados en la Teoria

de los Cuidados de Swanson.

RESULTADOS Y DISCUSION
Caracteristicas Sociodemograficas
Figura 1.

Cuidadores de personas con discapacidad por ario y sexo. Centro Ann Sullivan, 2024
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Nota: Elaborado por las investigadoras basados en los reportes de encuestas aplicada por
Estudiantes de Enfermeria de la Universidad de Panama

El analisis de 2024 revel6 una marcada feminizacion del cuidado, donde el 92.3% de la muestra
corresponde al sexo femenino, predominantemente madres (90.3%). Este hallazgo ratifica lo

expuesto por Gonzalez y Navarro (2019), quienes sefialan que la asignacion cultural del rol de
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cuidadora a la mujer persiste como una construccion social desigual. El rango de edad
predominante fue de 35 a 44 afios (42.3%), una etapa productiva donde el conflicto entre

responsabilidades laborales y de cuidado se agudiza, incrementando la vulnerabilidad al estrés.

Salud fisica del cuidador

Figura 2. Figura 3.
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Nota: Elaborado por las investigadoras basados en los reportes de encuestas aplicada por
Estudiantes de Enfermeria de la Universidad de Panama

Se observd un incremento en la morbilidad de los cuidadores. En 2024, las enfermedades del
sistema circulatorio (hipertension) (Ver Figura 2), afectaron al 22.1% de la muestra, un
aumento respecto al 16% reportado en 2022. Asimismo, el 20.4% de las cuidadoras no asistio
aningln control de salud anual (Ver Figura 3) Esto coincide con Goémez-Ramirez et al. (2019),
quienes establecen que la sobrecarga del cuidado conlleva a una "morbilidad sentida", donde el
cuidador prioriza las necesidades del familiar dependiente sobre su propio autocuidado,

convirtiéndose en un "paciente oculto".
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Niveles de sobrecarga (Comparativa 2022-2024)

Figura 4 Figura 5
Cuidadores de personas con discapacidad segun Porcentaje de Cuidadores de personas con
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Nota: Elaborado por las investigadoras basados en los reportes de encuestas aplicada por

Estudiantes de Enfermeria de la Universidad de Panama

Al aplicar la Escala de Zarit, se obtuvieron los siguientes resultados comparativos que reflejan

la evolucion de la sobrecarga percibida.

Adicionalmente, el analisis evolutivo de la sobrecarga intensa durante el trienio 2022-2024
evidencia una tendencia decreciente asociada a la implementacion sostenida de las
intervenciones educativas (Ver Figura 4).

Se observa una disminucion positiva en la sobrecarga intensa, descendiendo del 39% en 2023
al 32.7% en 2024. Este cambio sugiere que las intervenciones educativas continuas y los
programas institucionales estan brindando herramientas de afrontamiento efectivas. Sin
embargo, mas de la mitad de la poblacion (57%) aun presenta algiin grado de sobrecarga. Rios
Martinez et al. (2022) indican que la sobrecarga intensa se relaciona directamente con mayor
morbimortalidad, lo que hace imperativo mantener la vigilancia sobre este 32.7% de la

poblacién. (Ver Figura 5).
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Factores asociados a la sobrecarga

1.

Factor econémico: Existe una correlacion directa entre la percepcion de ingresos
insuficientes y la sobrecarga intensa. El 34% de los cuidadores que reportaron ingresos
insuficientes frecuentes presentan niveles de sobrecarga. Esto valida la premisa del
Garcia Mora (2021) sobre como la discapacidad empobrece a los hogares debido a los
costos asociados y la limitacion laboral.

Tiempo de autocuidado: El 81.3% de los encuestados en 2024 percibi¢ falta de tiempo
para si mismos en alguna medida. La intervencion basada en la teoria de Swanson
(1991), especificamente en el proceso de "hacer por" y "posibilitar", demostré que al
brindar espacios de respiro (talleres de belleza y relajacion), la percepcion de bienestar
mejora momentaneamente.

Religion y afrontamiento: Los cuidadores catolicos (mayoria) reportaron mayores
niveles de agobio percibido en comparacion con otras denominaciones, lo que sugiere
la necesidad de adaptar las estrategias de afrontamiento cultural y espiritualmente,

alineado con la teoria de Leininger sobre la diversidad de los cuidados.

Figura 6.

Cuidadores de personas en situacion de discapacidad por ario y tiempo para su autocuidado. Centro
Ann Sulivan. 2024
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Nota: Elaborado por las investigadoras basados en los reportes de encuestas aplicada por
Estudiantes de Enfermeria de la Universidad de Panama
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Por otra parte, la evaluacion de la percepcion del tiempo para el autocuidado en el ultimo
periodo revela que una proporcion significativa de cuidadores enfrenta barreras criticas para
atender sus propias necesidades personales, constituyéndose este déficit temporal en un factor

de riesgo prevalente. (Ver Figura 6).
Efectividad de las Intervenciones

El proyecto de intervencion logré una participacion del 48% de la muestra total encuestada. Las
areas de "Gestion Emocional" y "Control de Salud" obtuvieron tasas de éxito superiores al 93%
en asistencia, validando la necesidad sentida de los cuidadores de recibir soporte psicoldgico y

monitoreo fisico ante el agotamiento cronico.

CONCLUSIONES

El sindrome del cuidador cansado sigue siendo una problematica prevalente en el Centro Ann
Sullivan, con cuidadores presentando algun nivel de sobrecarga en 2024. Sin embargo, la
tendencia a la baja en la sobrecarga intensa indica un impacto positivo de las intervenciones

realizadas a lo largo de los tres afios estudiados.

La feminizacion del cuidado es absoluta en este contexto, lo que requiere un enfoque de género
en las politicas publicas de salud para abordar las inequidades que enfrentan las madres
cuidadoras. Los factores socioecondémicos y la falta de autocuidado son determinantes criticos

que perpetuan el ciclo de agotamiento.
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En el Centro Ann Sullivan de Panama se implementaron intervenciones especificas para
responder a las necesidades identificadas. Estas incluyeron actividades de docencia y

sensibilizacion, programas de autocuidado y grupos de apoyo para cuidadores.

Las intervenciones de enfermeria no solo deben ser educativas, sino también facilitar espacios
de respiro y conexion social para mitigar el aislamiento. Es necesario institucionalizar
programas de apoyo multidisciplinario de manera permanente para sostener la reduccion de la

sobrecarga y mejorar la calidad de vida del binomio cuidador-paciente.
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