
12   Rev Soc Peru Med Interna 2014; vol 27 (1)

ABSTRACT
Objectives. To describe the presence of the burnout syndrome 
in the relatives that are caregivers of patients with chronic 
neurological disease. 
Material and MethOds. A prospective and descriptive study 
was carried out. The Zarit Burden Interview was applied 
to caregivers of patients with chronic neurological disease, 
who attended the neurology clinic of the Hospital San Juan 
de Lurigancho. For patients, it was applied the Barthel 
Activities of Daily Living Index. Sixty eight cases meet the 
inclusion criteria. 

TRABAJO ORIGINAL

results. From the interviewed 68 cases, 77.9 % of the 
caregivers were housewife with an average age of 45.2 
year-old. The most common chronic condition that needed 
a caregiver was the sequel for cerebrovascular disease in 
32 (46,4 %) cases. The Zarit Burden Interview showed that 
an intense overload was present in 72.1 % of the caregiver 
relative. The higher level of overload correlates with a 
greater patient‘s disability, 
cOnclusiOn. There is a direct relationship between the degree 
of dependence of patients with chronic neurological disease and 
the degree of overload in the family who are in their care; and, 
families with more overload are those caring for relatives with 
sequel of cerebrovascular disease and cerebral palsy.
Key wOrds. Caregiver, neurological disease, burnout 
syndrome, the Zarit Burden Interview.
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RESUMEN
ObjetivO. Describir la presencia del síndrome del cuidador o de sobrecarga en familiares de pacientes crónicos con 
enfermedad neurológica. 
Material y MétOdOs. Estudio descriptivo de casos clínicos. La entrevista de sobrecarga de Zarit se aplicó a los 
cuidadores encargados del cuidado de pacientes con enfermedad neurológica crónica, que acudieron al consultorio 
de neurología del Hospital San Juan de Lurigancho. Y, el Índice de discapacidad física de Barthel se aplicó a los 
pacientes. Se consideraron 68 casos por cumplir los criterios de inclusión. 
resultadOs. De 68 familiares entrevistados, 77,9 % eran ama de casa con una edad promedio de 45,2 años. La 
enfermedad crónica más frecuente que necesitaba de un cuidador fue la secuela por enfermedad cerebro vascular en 
32 (46,4 %) casos. Se encontró sobrecarga intensa en 72,1 % de los familiares a cargo del cuidado. El mayor nivel de 
sobrecarga fue proporcional a la mayor discapacidad del paciente. 
cOnclusión. Existe una relación directa entre el grado de dependencia del paciente con enfermedad neurológica 
crónica y el grado de sobrecarga en los familiares que se encuentran a su cuidado. Los familiares que tienen más 
sobrecarga son aquellos que tienen cuidan a familiares con secuela de enfermedad cerebrovascular y parálisis 
cerebral infantil. 
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INTRODUCCIÓN
Según la OMS,1 durante el siglo XX la proporción de 
personas mayores de 60 años siguió aumentando y se 
espera que esta tendencia continúe en el siglo XXI. En 
1950, las personas mayores de 60 años eran 8 % y en 2000, 
10 %, se prevé que llegará a 21 % en 2050. El aumento 
de la esperanza de vida está produciendo un incremento 
de la población anciana proclive a sufrir un mayor número 
de patologías crónicas, que conlleva a declives físico y 
psíquico que limitan su capacidad funcional, y cada vez 
es mayor el número de personas que precisan de cuidados.
Se prevé que, en el 2030, las cuatro causas principales de 
muerte en el mundo serán las cardiopatías isquémicas, 
los accidentes cerebrovasculares, el VIH/sida y las 
neumopatías obstructivas crónicas. Entre las enfermedades 
neurológicas que mayor discapacidad y necesidad de 
cuidado necesitan están las crónicas degenerativas 
incurables tipo Alzheimer,2 Parkinson, Huntington, 
parálisis supranuclear y esclerosis lateral amiotrófica.
Se entiende por persona dependiente a aquella que por 
motivos de edad, enfermedad o discapacidad, y ligadas 
a la pérdida de autonomía física, sensorial, mental o 
intelectual, precisa con carácter permanente la atención de 
otra persona o ayuda para realizar las actividades básicas 
de la vida diaria. Se estima que, del colectivo de personas 
mayores de 65 años dependientes que recibe algún tipo de 
cuidado, en 84,9 % de los casos el cuidado es informal,3 lo 
que indica que la familia constituye la fuente principal de 
apoyo en la atención de personas dependientes.
El cuidador principal es aquella persona que dedica 
la mayor parte de su tiempo a atender las necesidades 
básicas y psicosociales del enfermo o lo supervisa en 
su vida diaria de la persona dependiente.4 El cuidado 
realizado por los cuidadores familiares tiene aspectos 
positivos (existe la posibilidad de un ambiente más 
humanizado) y negativos (el desgaste del cuidador, las 
situaciones conflictivas entre familia) cuyas decisiones 
pueden excluir al paciente de su propio cuidado, 
restringen o anulan su autonomía.5

Los cuidadores suelen interrumpir su ritmo habitual 
y limitar su vida social, lo que trae con el tiempo una 
repercusión negativa en su salud que puede presentar 
un conjunto de problemas físicos, mentales, sociales 
y económicos, a los que generalmente se les denomina 
‘carga’.6 A esta ‘carga’ se le ha dado diferentes nombres: 
colapso, crisis, sobrecarga, burn out, (síndrome del 
quemado), síndrome del cuidador, síndrome del cuidador 
principal, claudicación del cuidador.

El síndrome de sobrecarga se caracteriza por un cuadro 
plurisintomático que afecta de manera insidiosa con 
repercusiones físicas, emocionales, medicas, sociales, 
económicas, y otras que pueden llevar al ‘cuidador 
principal’ a tal grado de frustración que finalmente colapse, 
se evidencia la enfermedad ante las exigencias demasiado 
intensas de la persona necesitada de cuidados.7-9 
La problemática del cuidador es un hecho frecuentemente 
ignorado por el equipo terapéutico, de esta manera 
se obvia los efectos de esta influencia negativa en el 
desarrollo del tratamiento. La detección precoz de la 
sobrecarga en los cuidadores permite la intervención 
del equipo de salud en la preservación de la salud del 
cuidador, e identifica sus necesidades concretas y de 
esta manera preservar la salud de su asistido e incluso 
optimizar la labor del equipo terapéutico.10,11

Diferentes estudios demuestran de forma reiterada que el 
principal agente social encargado del cuidado y atención 
de estas personas dependientes es la propia familia, lo 
que focaliza la tarea principalmente en el cónyuge, el 
hijo/a, el hermano/a u otros parientes próximos.12-14 El 
hecho de que la tarea de cuidado del familiar dependiente 
recaiga principalmente en una sola persona y que 
además esta persona carezca de la formación especial 
necesaria para desarrollar dicha función, del apoyo de 
otras instituciones y agentes sociales, de la comprensión 
de la sociedad, de la ayuda del entorno próximo y de 
la implicación de otros familiares, provoca finalmente 
una serie de sentimientos, sensaciones y emociones de 
no estar cumpliendo bien con su función de cuidador y 
por albergar sentimientos ambivalentes hacia el propio 
enfermo y hacia la situación en la que se encuentra, 
que lejos de contribuir al buen desarrollo de la tarea de 
cuidado, la dificulta y entorpece.12,15

Muchos pacientes dependen de un cuidador principal 
quien facilita actividades como el aseo, alimentación, 
traslados, entre otros; las cuales, según el grado de 
discapacidad del paciente, pueden ser de difícil ejecución, 
requerir fuerza y una disposición corporal inadecuada, 
que con el tiempo pueden repercutir de manera negativa 
en la salud física y emocional del cuidador, que de no ser 
atendidos se traducirían tarde o temprano en el llamado 
síndrome de sobrecarga del cuidador principal.16 Por todo 
ello, es indispensable identificar algunas características 
de dicho síndrome en la población. 
La falta de instituciones que se hagan cargo de paciente 
con secuelas de enfermedades neurológicas crónicas 
o de promotores de salud que orienten el correcto 
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cuidado de estos pacientes, este proceso ha tenido como 
consecuencia que numerosas familias hayan tenido que 
enfrentar a las obligaciones que conlleva el cuidado de 
un pariente enfermo. 
Se planteó el presente estudio para evaluar la presencia 
del síndrome del cuidador o de sobrecarga en familiares 
de pacientes crónicos con enfermedad neurológicas 
y así sentar las bases para el desarrollo de un manejo 
integral, identificación y posterior manejo que se ajuste 
a las características de nuestra población. 

MATERIAL Y MÉTODOS 

Se realizó un estudio de tipo descriptivo y prospectivo, de 
casos de familiares encargados del cuidado de pacientes 
con enfermedad neurológica crónica, que acudían al 
consultorio de Neurología del Hospital San Juan de 
Lurigancho, en Lima, durante los años 2011 y 2012 
y que aceptaron firmar el consentimiento informado. 
Luego se procedió al llenado de la ficha de recolección 
de datos correspondiente, el cuestionario de sobrecarga 
del cuidador (test de Zarit) y la escala de discapacidad 
física del paciente (índice de Barthel).
Se mantuvo el anonimato de los pacientes y de los 
familiares que aceptaron ser entrevistados.

Criterios de inclusión 

• Familiares al cuidado de pacientes con enfermedad 
neurológica crónica.

• Ser cuidador principal; es decir, hacerse cargo de la 
supervisión-asistencia en las actividades de la vida 
diaria del paciente.

• Llevar tres meses o más desarrollando su actividad 
como cuidador

• Familiares mayores de 18 años.
• En el caso de existir varios cuidadores, aquel que 

dedicaba más tiempo al cuidado
• No percibir remuneración económica externa por 

cuidar.
• Haber firmado el consentimiento informado

Criterios de exclusión

• Pacientes con enfermedades crónicas no neurológicas.
• Tener antecedentes de atención psiquiátrica
Para el análisis descriptivo de las variables cualitativas 
se utilizó la prueba ji cuadrado y para la diferencia de 
proporciones, el paquete estadístico SPSS versión 18.0

RESULTADOS

Durante el período estudiado, se identificó un total 
de 82 familiares encargados del cuidado de pacientes 
con enfermedad neurológica crónica que asistían 
al consultorio de neurología, de los cuales solo 68 
familiares aceptaron ser entrevistados y firmaron el 
consentimiento informado
De las 68 familiares, 64 (94,1 %) correspondían al género 
femenino, entre un rango de edad de 24 a 58 años, con 
un promedio de edad de 45,2 años; y 4 (5,9 %) fueron 
varones, entre un rango de edad de 34 a 48 años, con un 
promedio de 43,2 años. El estado civil de los cuidadores 
en su mayoría fue casado (38; 55,9 %), seguido de 
conviviente (27; 39,70 %) y soltero (3; 4,4 %).  
Sobre el tipo de vivienda donde residían, 33 (48,5 %) 
vivían en casa propia; 24 (35,3 %), en casa de algún 
familiar cercano y 11 (16,2 %), en casa alquilada. Con 
respecto a la ubicación de la vivienda, 57 (83,8 %) 
vivían en zona periurbana y 11(16,2 %), en zona urbana.
La ocupación habitual de los familiares encargados del 
cuidado de personas con enfermedad crónica fue de 
ama de casa (53; 77,9 %), trabajadores independientes 
(12; 17,7 %) y trabajadores dependientes (3; 4,4 %). 
La relación de parentesco entre el cuidador y el paciente 
con enfermedad neurológica crónica se muestra en la 
Figura 1.
Los familiares entrevistados refirieron que cuidaban a 
los pacientes todos los días en 57 (83,8 %) de los casos, 
y 11 (16,2 %) respondieron que en promedio cuidaban 
al paciente entre tres y cinco días. Con respecto al 
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Figura 1. Parentesco del cuidador con el paciente con 
enfermedad neurológica crónica. 
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tiempo de cuidado en total, 31 (45,6 %) refirieron estar 
al cuidado del paciente entre seis meses y un año, 25 
(36,8 %) más de un año y 12 (17,6 %) menos de seis 
meses al cuidado del paciente. Solo hubo un caso en que 
un familiar tuvo a su cargo el cuidado de dos pacientes.
Los pacientes con enfermedad neurológica crónica 
fueron en total 69, de los cuales 37 (53,6 %) eran mujeres 
y 32 (46,4 %) varones. Los grupos etarios según la edad 
del paciente más frecuentes fueron el grupo de 51-60 
años con 15 (21,7 %) casos, seguido por los grupos de 
0-10 y 41-50 años con 12 pacientes, respectivamente. 
Figura 2.
El tipo de enfermedad crónica más frecuente fue la 
secuela por enfermedad cerebrovascular (ECV) 32 
(46.4 %) casos. Ver Figura 3.
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Figura 2. Pacientes con enfermedad neurológica crónica 
según grupos etarios.

46,4%35

30

25

20

15

10

5

0

18,8%

Secuela
ECV

Epilepsia Esquizo-
frenia

Parálisis
cerebral

Autismo Demencia

10,1% 10,1% 8,8%
5,8%

Tabla 1. Grado de discapacidad de los pacientes con enfermedad 
neurológica crónica, según la escala de discapacidad o índice de Barthel.

Grado de discapacidad N %

• Independencia 6 8,7

• Dependencia escasa 12 1,4

• Dependencia moderada 26 3,7

• Dependencia grande 15 21,7

• Dependencia 10 14,5

Total 69 100,0

El grado de discapacidad de los pacientes con enfermedad 
neurológica crónica se muestra en la Tabla 1.
El test de sobrecarga del cuidador de Zarit demostró el 
nivel de sobrecarga como lo demuestra en la Tabla 2.
Cuando se correlacionó el grado de discapacidad del 
paciente con el nivel de sobrecarga del familiar se 
obtuvo un mayor nivel de sobrecarga cuando existía 
mayor discapacidad, como se muestra en la Figura 4. 
Con respecto a la relación grado de discapacidad y tipo 
de enfermedad, se observa que la secuela de ECV causó 
la mayor discapacidad, tanto moderada, grave y total, 
como se aprecia en la Figura 5.

DISCUSIÓN

En 1974, el psiquiatra Herbert Freudenberger, que 
trabajaba como asistente voluntario en la Free Clinic de 
Nueva York para toxicómanos, observó que en periodos 
largos, entre uno y tres años de actividad, muchos 
de ellos estaban agotados, se irritaban fácilmente y 
desarrollaban una actitud despectiva hacia los pacientes 
y una tendencia a evitarlos.17-19 Para describir este patrón 
conductual homogéneo, Freudenberger eligió la misma 
palabra burn out (estar quemado, consumido o apagado) 
que se utilizaba también para referirse a los efectos 
del consumo crónico de abuso de sustancias tóxicas. 
Esta era una palabra de uso común en la jerga atlética, 
deportiva y artística, que hacía referencia a aquellos 
sujetos que no conseguían los resultados esperados pese 
al esfuerzo realizado.
Sin embargo, fue Christina Maslach, una psicóloga 
social, quien dio a conocer públicamente el término en 
1977, en el Congreso Anual de la Asociación Americana 
de Psicólogos (APA), mediante la descripción de un 

Figura 3. Enfermedades crónicas más frecuentes. 
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fenómeno de agotamiento en trabajadores que ejercían 
su actividad laboral con o para personas, en lo que se 
denominó trabajadores de servicios humanos. 20,21

En la década de 1980, este fenómeno se estudió en 
forma exclusiva en Estados Unidos y fue Maslach quien 
propuso cuestionarios, entrevistas y estudios de casos 
clínicos para corroborar sus evidencias. Gradualmente, 
se incorporaron a su estudio países de habla inglesa 
como Canadá y Reino Unido; y, en la actualidad, se 
pueden encontrar estudios sobre el tema por todo el 
mundo.22-23

Numerosos trabajos demuestran las repercusiones 
negativas que la prestación de cuidados puede tener en la 
salud. Aunque en todos estos trabajos las consecuencias 
más importantes se refieren al malestar psíquico y, 
especialmente, a la mayor frecuencia de ansiedad y 
depresión, se han descrito repercusiones importantes en 
la salud física, gran aumento del aislamiento social y 
empeoramiento de la situación económica.24-6 Además, 
los sujetos afectos no frecuentan de manera especial a 

Figura 4. Correlación entre el nivel de sobrecarga del cuidador y el grado de dependencia del paciente.

Tabla 2. Nivel de sobrecarga del cuidador según la escala de 
Zarit, en los familiares encargados de pacientes con enfermedad 
neurológica crónica.

Nivel de sobrecarga N.° de familiares  %

•  Ninguno 6 8,8 

• Sobrecarga leve 13 19,1 

• Sobrecarga intensa 49 72,1 

Total 68 100,0 
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las consultas y en la mayoría de los casos la enfermedad 
no es diagnosticada.27

Se ha definido al cuidador como aquella persona que 
asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de 
discapacidad, minusvalía o incapacidad que le dificulta 
o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales 
o de sus relaciones sociales, y bajo esta definición 
asumir el rol de cuidador no es inocuo.28 Es posible 
desarrollar un fenómeno de ‘sobrecarga’ por la tarea 
asumida; se conjugan diversas variables: 1) desatención 
de la propia salud, proyecto vital y vida social; 2) 
deterioro familiar, relacionadas a dinámicas culposas, 
conflictivas y manipuladoras; 3) ansiedad o frustración 
por falta de preparación y conocimiento técnico en el 
cuidado de pacientes dependientes.29,30

Una mayor sobrecarga deteriora la salud mental, 
social y física del cuidador, y se presentan con mayor 
frecuencia trastornos ansiosodepresivos.31 A mayor 
aislamiento social, empeoramiento de la situación 
económica familiar, mayor morbilidad general e incluso 
mayor mortalidad que en población comparable sin 
sobrecarga.32-35

Además, el cuidador tiende a no buscar ayuda 
médica porque prioriza los problemas de su familiar 
dependiente, y posterga y mantiene la mayoría de sus 
propias patologías sin diagnosticar, tornándose casi 
‘invisible’ para el sistema de salud.36,37 Debido a que 
en nuestro país innumerables personas, por razones 
económicas actúan como cuidadores de sus propios 
familiares enfermos, se torna necesario evaluar esta 
situación.

Síndrome de sobrecarga en familiares encargados del cuidado de pacientes con enfermedad neurológica crónica



Rev Soc Peru Med Interna 2014; vol 27 (1)   17

El perfil típico del cuidador principal es ser mujer, 
ama de casa, con una relación de parentesco directa 
(madre, hija o esposa) y que convive con la persona 
que cuida. Las mujeres de menor nivel educativo, 
sin empleo y de clase social baja conforman el gran 
colectivo de cuidadoras,38,39 lo cual también se refleja 
en nuestro estudio donde los resultados muestran una 
mayor frecuencia de cuidadores del género femenino en 
un 94,1 %, lo cual coincide con la literatura mundial, y 
en 77,9 %) eran amas de casa, así mismo con relación 
al parentesco con el paciente en 67,6 % fueron los 
familiares directos (hijos y cónyuges) que se encargaban 
de su cuidado, y solo cinco (7,4 %) eran cuidados por 
nuera/yerno; lo que demuestra que todavía sigue el 
modelo de familia nuclear y que de manera cultural se 
mantiene aún los lazos de unión familiar.
Las características personales de las cuidadoras y la 
situación en que se proporcionan los cuidados influyen en 
el grado de sobrecarga. A medida que aumenta la carga de 
trabajo de la persona cuidadora, también se incrementa el 
riesgo de deterioro de su salud y su calidad de vida.38-40 
Estas personas son descritas habitualmente como segundas 
víctimas de la enfermedad debido a que el problema de la 
dependencia no solo afecta a quien la padece, sino también 
a quienes tienen que facilitar las ayudas necesarias para 
que pueda seguir viviendo dignamente.41

Es importante recalcar que en el presente estudio 83,8 % 
de los encuestados respondieron que vivían en zona 
periurbana y 16,2 %, en zona urbana; 51,8 % no contaban 
con casa propia, solo era de algún familiar o era alquilada, 
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Figura 5. Correlación entre el tipo de enfermedad del paciente y el grado de dependencia del paciente. 

lo que demuestra el bajo nivel adquisitivo de la población 
y de las desigualdades sociales que existen; además, hay 
que tomar en cuenta que la población en estudio pertenece 
al nivel socio económico medio bajo y bajo.
Son numerosas las evidencias del impacto que genera el 
cuidado en la salud física y mental de la persona cuidadora; 
así, en un estudio realizado por Imserso se observó que 
27,5 % de las personas cuidadoras consideraban que su 
salud se había deteriorado desde que proporcionaban 
cuidados a su familiar.42-44 Este trabajo puso de relieve 
que la tarea de cuidar afecta en mayor medida a la 
salud psicológica, 18,1 % de los sujetos de la muestra 
manifestaban sentirse deprimidos. Hay un estudio que 
también analizó la percepción del estado de salud de la 
persona cuidadora y cómo esta se encuentra en muchas 
ocasiones relacionada con su nivel de sobrecarga.45

Se observa que el tipo de enfermedad neurológica que 
lleva a la mayor dependencia tanto moderada, grave y 
total es la secuela por ECV. Es importante mencionar que 
la parálisis cerebral también representa un importante 
grado de dependencia aunque los casos fueron escasos. 
Los pacientes con epilepsia también muestran un alto 
grado de discapacidad, no por la misma enfermedad, 
sino por estar asociados a retraso mental, lo cual hace 
necesario de un cuidador para la toma de medicación así 
como para el aseo personal.
En conclusión, existió una relación directa entre el grado 
de dependencia del paciente con enfermedad neurológica 
crónica y el grado de sobrecarga en los familiares que 
se encuentran a su cuidado; además, los familiares que 
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tienen más sobrecarga son aquellos que tienen cuidan a 
familiares con secuela de enfermedad cerebrovascular y 
parálisis cerebral infantil. Los cuidadores principales en la 
mayoría son mujeres y son las hijas y esposas encargadas 
del cuidado de un familiar enfermo y la mayoría de los 
cuidadores presenta una sobrecarga intensa relacionada 
al mayor tiempo de cuidado durante la semana.
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