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resumeN

Objetivo: analizar los diferentes enfoques para abordar la carga del cuidado en la enfermedad crónica no transmisible (ECNT). Ma-
teriales y métodos: con base en una revisión de literatura en las bases de datos: CINAHL, Ovid, Scielo, Medline y Psychoinfo, bajo los 
descriptores carga, impacto, costos, en combinación con enfermedad crónica y cuidado, con su respectiva traducción al inglés, se iden-
tificaron y analizaron los elementos estudiados como carga del cuidado de la ECNT. Resultados: la carga del cuidado en la ECNT es un 
constructo multidimensional que incluye la perspectiva epidemiológica (relación con la frecuencia y valoración de consecuencias en años 
de vida y pérdidas funcionales), la económica (impacto sobre consumo, ahorro, oferta de mano de obra, productividad y acumulación de 
capital humano) y la social (factores de desgaste, estrés, impacto familiar, limitación social y aspectos positivos de la experiencia), con 
múltiples interrelaciones entre sí. Conclusión: se requiere una mirada integral para examinar la carga del cuidado en la ECNT que incluya 
a los actores sociales afectados: pacientes, cuidadores familiares, familias, profesionales e instituciones de salud. 

PAlAbrAs clAve

Enfermedad crónica, cuidadores, costo de enfermedad, enfermería. (Fuente: DeCS, BIREME).
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The Burden of Care in Instances of 
Chronic Non-communicable Disease

AbstrAct 

Objective: The purpose of this study is to analyze different approaches to addressing the burden of care in instances of chronic non-
communicable disease (CNCD). Materials and Methods: It is based on a review of the literature in several databases (CINAHL, Ovid, 
SciELO, MEDLINE and Psychoinfo). The descriptors, in English, were burden, impact and costs combined with chronic disease and care, and 
the elements studied were identified and analyzed as burden of care in CNCD. Results: The burden of care in CDCD is a multidimensional 
construct that includes the epidemiological perspective (in relation to frequency and assessment of consequences on years of life and 
functional losses), the economic angle (impact on consumption, savings, labor supply, productivity and human capital accumulation) and 
the social mind-set (factors involving wear and tear, stress, family impact, social limitations and positive aspects of the experience), with 
multiple relationships between them. Conclusion: Examining the burden of care in instances of CNCD requires a comprehensive approach 
that includes the affected stakeholders; namely, patients, family caregivers, families, health professionals and health care institutions.

Key words

Chronic disease, caregivers, cost of Illness, nursing. (Source: DeCS, BIREME).

Carga do cuidado da doença 
crônica não transmissível

resumo

Objetivo: analisar os diferentes enfoques para abordar a carga do cuidado na doença crônica não transmissível (DCNT). Materiais 
e métodos: com base em uma revisão de literatura nas bases de dados CINAHL, Ovid, SciELO, Medline e Psychoinfo, sob os descritores 
carga, impacto, custos, em combinação com doença crônica e cuidado, com sua respectiva tradução para o inglês, identificaram-se e 
analisaram-se os elementos estudados como carga do cuidado da DCNT. Resultados: a carga do cuidado na DCNT é um construto multi-
dimensional que inclui a perspectiva epidemiológica (relação com a frequência e valoração de consequências em anos de vidas e perdas 
funcionais), a econômica (impacto sobre consumo, poupança, oferta de mão de obra, produtividade e acumulação de capital humano) e a 
social (fatores de desgaste, estresse, impacto familiar, limitação social e aspectos positivos da experiência), com múltiplas inter-relações 
entre si. Conclusão: requer-se um olhar integral para examinar a carga do cuidado na DCNT que inclua os atores sociais afetados: pa-
cientes, cuidadores familiares, família, profissionais e instituições de saúde.

PAlAvrAs-chAve

Doença crónica, cuidadores, efeitos psicossociais da doença, enfermagem. (Fonte: DeCS, BIREME).
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Introducción

El problema de la ECNT ha tenido tal incremento en todo el 
mundo, que la Asamblea General de las Naciones Unidas del 19 
y 20 de septiembre de 2011 en Nueva York, se dedicó a su aná-
lisis buscando concertar un compromiso que ubique la atención 
internacional sobre la situación de la enfermedad crónica y darle 
a este tema un lugar prioritario en la agenda de desarrollo inter-
nacional (1).

Abegunde et al. estudiaron la carga de la ECNT, en especial 
cardiovascular, cáncer, pulmonar y diabetes, en relación con la 
pérdida de crecimiento económico asociada a esta. Analizaron 
información en 23 países de ingresos bajo y medio, entre ellos 
Brasil, Argentina, México y Colombia, que en conjunto incluyeron 
cerca del 80 % del total de la carga de la mortalidad por en-
fermedad crónica de los países en desarrollo. En dichos países, 
para 2005, estas dolencias eran responsables del 50 % de la 
carga de la mortalidad. En 15 de estos 23 países las tasas de 
mortalidad estandarizadas eran 54 % más altas para los hom-
bres y 86 % para las mujeres que las correspondientes en países 
desarrollados. Los autores señalan que si no se hace nada para 
disminuir el riesgo de las ECNT, un estimado de US$84 billones 
de producción económica se perderá por enfermedades cardio-
cerebrovasculares y diabetes, solamente en esos 23 países en-
tre los años 2006 al 2015. 

Macinko et al. ratifican lo anterior al indicar que en América 
Latina y el Caribe la acelerada transición demográfica y epidemio-
lógica de la región se caracteriza por mayor prevalencia de ECNT; 
en particular las enfermedades cardiovasculares, los infartos y el 
cáncer, son hoy la principal causa de morbilidad y mortalidad en 
América Latina y el Caribe, dado que representan el 68 % de las 
muertes y el 60 % de los años de vida ajustados en función de la 
discapacidad en la región. Mientras en 2008 el BID reportaba 72 % 
de muertes por ECNT como proporción del total de fallecimientos, 
para el 2030 en el grupo de todas las edades se espera tener un 
incremento de 81 % de muertes asociadas a estas. De igual forma 
se observa un aumento en los problemas de salud mental, como 
es el caso de la depresión (1).

En Colombia, el incremento de la ECNT se vive en medio de 
un Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) frágil 
(2, 3), con ausencia de propuestas concretas para el manejo inte-
gral de las personas con ECNT y sus familias. El SGSSS colombia-

no no reconoce a los cuidadores familiares como parte integral 
del mismo, y no ha generado mecanismos sólidos para apoyar 
a las familias frente a la creciente responsabilidad de cuidar a 
sus enfermos, como consecuencia de la búsqueda de disminución 
de costos de institucionalización por parte de las empresas pro-
motoras de salud (EPS), y son muy pocos, casi inexistentes, los 
servicios integrales que requiere el tratamiento y manejo de las 
personas con ECNT (4). Tampoco se conocen planes instituciona-
les que aborden el tema del cuidado seguro frente a las personas 
con estas enfermedades, ni planes o programas de incentivos 
para la formación de profesionales de la salud en este campo. 
Poco se pregunta por el costo de oportunidad en la prevención 
de la ECNT en términos de los años de vida productivos perdidos 
(AVPP), en sufrimiento y discapacidad para los pacientes, y en 
compromiso y desgaste psicológico, económico y social de los cui-
dadores familiares, las familias, los profesionales e instituciones 
de salud y del sistema mismo a largo plazo.

En el país se reciben a diario denuncias sobre el SGSSS que 
han obligado incluso a replantearlo totalmente (5). Esta situación 
afecta a la población y vulnera sus derechos, en especial los de 
las personas con enfermedades crónicas, quienes tienen mayor 
dependencia del Sistema. 

Vale la pena señalar que a pesar del reconocimiento de la 
ECNT como un problema de salud pública, dentro del SGSSS no 
hay claridad sobre los deberes y derechos de las personas enfer-
mas, sus cuidadores o las familias, ni tampoco sobre los procesos 
que deben orientar a los profesionales ni a las instituciones de 
salud frente al cuidado de las personas con ECNT. En tal sentido, 
para aliviar la carga del cuidado de la ECNT se hace necesario 
comprender qué tipo de enfermedades se presentan, cuál es su 
dinámica, quiénes son las personas e instituciones involucradas, 
cuáles y cómo son los procesos necesarios para el cuidado de su 
salud y con qué apoyos cuentan. Con esta información se podrá 
generar una línea de base que permita medir el avance sobre el 
tema en el país para aliviar la verdadera carga de la ECNT. Dicho 
diagnóstico debe incluir, entre otros, los gastos físicos, psicológi-
cos, sociales, económicos y financieros que caracterizan la pre-
sencia de la enfermedad crónica, incluyendo en el análisis a todos 
los actores e instancias involucrados.

Agudelo et al., con el fin de priorizar el tipo de investigación en 
salud que requiere el país, adelantaron un ejercicio con métodos 
recomendados en el ámbito internacional, como la matriz com-
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binada propuesta por el Foro Mundial para la Investigación en 
Salud. Con este acercamiento metodológico diseñaron y aplicaron 
un procedimiento para ponderar y ordenar, de manera cualitati-
va y cuantitativa, las problemáticas de investigación en salud, a 
partir del cual los representantes de comunidades científicas tra-
bajaron para identificar la investigación requerida en el país. Sus 
resultados señalan que Colombia debe priorizar la investigación 
sobre las enfermedades crónicas (6). 

Por otro lado, se deduce la necesidad de formación y ca-
pacitación del recurso humano en salud para asumir el reto 
del cuidado durante la cronicidad no solo en la actualidad 
sino en el que se proyecta para los próximos años, incluyendo el 
reto de generar planes o programas que incentiven la cualifica-
ción en esta área.

La carga del cuidado de la salud en la ECNT es parte de los 
estudios necesarios y urgentes ya que comprenderla y aliviarla 
puede llegar a fortalecer al SGSSS. 

El constructo “carga del cuidado de la ECNT”, o carga de la 
ECNT, representa un fenómeno no tangible, que no puede ser di-
rectamente observable o demostrable pero sí inferible. A pesar 
de que su esclarecimiento ha sido difícil y controvertido, se tienen 
avances importantes a nivel mundial logrados a través de proce-
sos de categorización y medición de la carga del cuidado o carga 
de la ECNT, que incluyen entre otros la percepción, la conducta o 
el impacto que esta carga genera. 

El objetivo del presente trabajo es revisar qué significa y cómo 
se ha medido la carga de la ECNT para desarrollar con base en los 
avances disponibles una propuesta acorde al contexto colombiano.

Materiales y métodos

Con base en una revisión sistemática de la literatura que in-
cluyó un periodo de 35 años, fueron identificados y analizados 
los elementos estudiados como parte del constructo “carga del 
cuidado de la ECNT”. Se incluyeron artículos que estudiaron el 
contexto, la medición del fenómeno y las diversas formas de 
categorizarlo o abordarlo. De 158 documentos encontrados se 
seleccionaron los 80 que cumplieron criterios de inclusión y se 
analizaron a través de una matriz en la que se consideró la pro-
cedencia del documento, los objetivos, la metodología, los re-
sultados y las conclusiones. Dentro del trabajo se consideraron 
aspectos éticos propios de la revisión documental como la honra-

dez en el trabajo científico, el respeto por los datos observados, 
sin deformarlos en beneficio de nada ni nadie, el respeto por las 
autorías mediante la citación exacta y la verificación sobre el in-
terés del fenómeno estudiado para la comunidad científica y la 
sociedad en general. El Comité de Ética Institucional dio aval al 
proyecto en el que se desarrolló la presente revisión5. Se revisó 
con expertos en el tema y se encontró que el estudio atiende la 
política ambiental institucional6.

Resultados

Significado del contexto 
en el cuidado de la ECNT

Aunque las ECNT no se presentan en un segmento exclusivo 
de la población, es de particular relevancia el impacto que tienen 
sobre la población pobre, dada la mayor prevalencia de factores 
de riesgo, el menor acceso a servicios de detección y tratamien-
to, así como su menor capacidad para hacer frente a las conse-
cuencias financieras que la ECNT genera (7, 8). Algunas familias 
pobres reportan el gasto de todos sus ahorros con un episodio de 
exacerbación de la enfermedad (9). 

Samb et al. establecen que los sistemas de salud de las na-
ciones de bajo y mediano recurso necesitan fortalecimiento para 
asumir el reto de la ECNT a través de cada uno de los seis compo-
nentes clave de sus sistemas de salud: 1) financiación en salud, 
2) gobernabilidad, 3) fuerza de trabajo, 4) información en salud, 5) 
productos médicos y 6) tecnologías y suministro de servicios de 
salud. Los autores señalan cómo los esfuerzos en estos países 
han tendido a enfocarse en una enfermedad y en sus causas de 
forma fragmentada y vertical cuando la evidencia señala que para 
enfrentarse a la ECNT el enfoque debe ser multifactorial y trans-
versal. Para ellos, atender de manera adecuada los requerimien-
tos de la ECNT fortalece los sistemas de salud para que puedan 
generar los múltiples servicios requeridos. Es así como se consi-
dera que la forma en que se atienda la ECNT es un test decisivo 
para conocer el grado de fortaleza de un sistema de salud (10).

Un sistema de salud es vulnerable cuando su estructura es 
compleja, tiene gran número de actores involucrados, un flujo de 

5 La revisión hace parte del Proyecto “Programa para disminuir la carga de la enfermedad 
crónica en Colombia”. Convocatoria 537 Colciencias. 2012

6 Concepto revisado bajo criterios del Acuerdo 016 de 2011d el Consejo Superior Universi-
tario de la Universidad Nacional de Colombia por el cual se establece la Política Ambiental 
institucional.
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recursos importante, información débil, los ciudadanos no tienen 
claros sus derechos y deberes frente al aseguramiento o la pres-
tación del servicio, hay poco desarrollo de los sistemas de control 
y vigilancia al interior de cada organización y escaso desarrollo del 
sistema de control externo para el nivel público y el privado, los pro-
cesos y productos están mal definidos, falta seguimiento y control 
de los procesos y procedimientos, se carece de lineamientos para 
los funcionarios encargados de tomar las decisiones sobre gastos, 
hay dispersión normativa, se requieren una gran cantidad de trámi-
tes y no hay una revisión sistemática de resultados (11, 12).

Las características del SGSSS colombiano lo hacen altamente 
vulnerable a la corrupción y a la mala atención de los usuarios, en 
especial de aquellos que, como las personas que viven con una 
ECNT, tienen alto nivel de interacción con el mismo. Revisar los 
avances en la prestación de servicios del SGSSS en respuesta a 
las necesidades de las personas e instituciones que viven el im-
pacto de la ECNT, o la forma como las organizaciones atienden de 
manera específica estas situaciones podría generar un parámetro 
estratégico para evaluar de manera objetiva el funcionamiento 
del SGSSS como un todo. Sin embargo, no se encontraron encues-
tas o reportes sobre la carga de la enfermedad crónica para las 
instituciones colombianas, ni una mirada integral al Sistema para 
valorar la carga de la ECNT y su cuidado. 

Significado de la carga del cuidado
o carga de la ECNT. Formas de medición

Carga significa trabajo, dificultad, peso, desgaste, energía ne-
cesaria para algo. Cuando se habla de la carga de la ECNT o de 
la carga del cuidado de la ECNT, se hace referencia al esfuerzo 
adicional que implica satisfacer las necesidades de las personas 
con enfermedad crónica, de sus cuidadores familiares y profesio-
nales, de las instituciones y del SGSSS y la sociedad en general. 

Son varios los intentos por definir y medir la carga de la ECNT. 
Algunos revisan el impacto epidemiológico, otros el económico, 
otros la carga objetiva y subjetiva para los pacientes y sus cui-
dadores, generalmente los familiares y muy pocos señalan aspectos 
positivos que se suman a esta carga del cuidado de la ECNT (Tabla 1).

Impacto epidemiológico de la carga 
del cuidado en la ECNT

Desde la dimensión epidemiológica, López et al. (13) y la Or-
ganización Mundial de la Salud (OMS) indican que la carga de la 

ECNT se relaciona con la medida de las pérdidas de salud oca-
sionadas por las consecuencias mortales y no mortales de las 
ECNT y lesiones en una población. La carga atribuible a las ECNT 
depende, por un lado, de su frecuencia (incidencia, prevalencia 
y mortalidad) y, por otro, de la valoración de sus consecuencias 
mortales (pérdida de años de vida) y no mortales (pérdidas fun-
cionales y de bienestar). Esta dimensión incluye indicadores tales 
como años de vida ajustados por discapacidad (Avisas), años de 
vida con discapacidad (AVD), años de vida perdidos por muerte 
prematura (APMP), relación APMP/AVD, esperanza de vida salu-
dable (Evisas) y calidad de vida percibida.

El enfoque epidemiológico aborda especialmente al receptor 
del cuidado (paciente), siendo limitada desde esta perspectiva 
la determinación del impacto real y la carga asociada al cuidado 
de la ECNT, así como el alcance de las propuestas generadas en 
cada uno de los actores involucrados, especialmente el cuidador 
familiar, la familia, los profesionales del área de la salud y las 
instituciones que prestan los servicios.

Impacto económico de la carga 
del cuidado en la ECNT

En relación con el impacto económico de la carga del cuida-
do en la ECNT, Suhrcke et al. señalan con preocupación que las 
encuestas de hogar más comunes utilizadas por los investigado-
res no incluyen siempre un análisis de los riesgos de enfermedad 
crónica. Se requieren mejores valoraciones y explicación de la 
distribución de la ECNT según el estatus socioeconómico, en es-
pecial en países de bajo y mediano ingreso. Las encuestas deben 
medir el impacto de la microeconomía de la enfermedad crónica 
y riesgos relacionados en especial en bases de datos para análi-
sis longitudinales. Determinar el impacto macroeconómico en los 
países de mediano ingreso es un reto al tener que desenglobar 
los factores para comprender el crecimiento económico. La inter-
vención de los gobiernos para prevenir la ECNT al examinar fallas 
de mercado potenciales debe ser mayor de lo que es actualmente. 
A pesar de la evidencia en costo-efectividad debe haber una me-
jor revisión de los aspectos económicos de la ECNT en los países 
en desarrollo. Señalan los autores que entre las consecuencias 
económicas derivadas de las ECNT también se cuentan el impacto 
negativo sobre el consumo, el ahorro, la oferta de mano de obra, 
la productividad y la acumulación de capital humano (8). 

Barceló et al. (14), con el objetivo de medir la carga económi-
ca asociada a la diabetes mellitus en América Latina y el Caribe, 



252 AÑO 13 - VOL. 13 Nº 2 - CHÍA, COLOMBIA - AGOSTO 2013

AQUICHAN - ISSN 1657-5997

Carga del cuidado en la enfermedad 
crónica no transmisible (ECNT) 

Constructo multidimensional

Dimensión epidemiológica

Frecuencia

Incidencia

Prevalencia 

Mortalidad

Valoración de sus consecuencias 

Mortales: pérdida de años de vida

No mortales: pérdidas funcionales y de 
bienestar

Dimensión económica

Costo-efectividad de los servicios
Costos directos

Costos indirectos

Impacto negativo

Consumo

Ahorro

Oferta de mano de obra

Productividad

Acumulación de capital humano.

Dimensión social: Persona con ECNT
Cuidador familiar, Familia

Estrés, culpa y afrontamiento del cuidador ante la ECNT de la persona a quien cuida

Implicaciones para la familia: en la funcionalidad de la misma (económica, social 
y personal)

Factores de desgaste

Variables físicas, comportamentales o 
cognitivas de los pacientes y fase de la 
enfermedad

Escenarios del cuidado

Autopercepción de carga del cuidado en 
el cuidador

Grado de preparación que tienen los cui-
dadores para asumir el rol 

Costos del cuidado (Consecuencias 
adversas reales o potenciales)

Costo económico

Costos sobre la salud física 

Costos sobre la salud emocional

Restricciones sociales y personales 

Inversión de valor en el dar cuidado

Aspectos positivos de la experiencia 
de cuidado

Satisfacción, reconocimiento, creci-
miento, desarrollo, aprendizaje, tras-
cendencia, vínculo con la persona 
cuidada.

Tabla 1. Significado de la carga del cuidado en la enfermedad crónica 

Fuente: elaboración propia a partir de la revisión de la literatura.

estimaron los costos directos (medicamentos, hospitalización, 
consultas, manejo de complicaciones) e indirectos de la enfer-
medad (el abordaje de capital humano fue utilizado para calcular 
los costos indirectos e incluyó pérdidas de ingresos debidos a la 
muerte prematura y la discapacidad atribuida a la diabetes). Se 
calculó un incremento del 3 % por compensación a futuro. Es-

tos autores concluyen que la diabetes, al igual que otras ECNT, 
impone una carga económica importante a los individuos y a la 
sociedad como un todo. 

Kraft et al. estudiaron la carga económica de la demencia en 
personas residentes en su casa o en instituciones en Suiza. Los 
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costos se estimaron con base en estadísticas nacionales, revisión 
de pares y análisis de expertos. Reportan que los costos de las 
personas con demencia severa que viven en el hogar son cinco 
veces mayores que los de la demencia leve. Los costos más altos 
se asociaron al cuidado (15).

Impacto social: la persona con enfermedad 
crónica, la familia y el cuidador familiar

La literatura reporta más de cincuenta instrumentos de me-
dición aplicables a pacientes y a cuidadores, en su mayor parte 
familiares, para mirar la carga del cuidado en situaciones gené-
ricas y específicas, aspectos negativos y positivos, factores de 
desgaste y de construcción. En este sentido, se identifican unas 
subdimensiones con las que se asocia el significado de la carga 
del cuidado: 

1. Estrés y afrontamiento del cuidador ante la ECNT de 
la persona a quien cuida. Cuidar a personas con ECNT es un 
evento estresor en el que se reúnen varias condiciones interre-
lacionadas que traen consigo repercusiones para el cuidador fa-
miliar. Al respecto, algunos autores consideran abordar la carga 
como una reacción del cuidador, en respuesta a la situación de 
estrés, resultado de la experiencia de asumir el cuidado de una 
persona con ECNT.

Greene et al. midieron la carga a partir de las reacciones ne-
gativas y consecuencias del estrés personal del cuidador de una 
persona anciana con demencia que vive en la comunidad (16). 

Pearlin et al., con base en el modelo conceptual del estrés de 
cuidadores del personas con enfermedad de Alzheimer, identifi-
caron los estresores primarios (el estado cognitivo, el comporta-
miento problemático, la sobrecarga, la deprivación de relaciones) 
y secundarios (conflicto familiar y laboral del cuidador, estado 
socioeconómico y recursos, pérdida de libertad en el rol, pérdida 
del propio ser, competencia del dar cuidado, y ganancia personal) 
que se generan en la experiencia de ser cuidador (17, 18).

Kaufer y su grupo midieron el estrés negativo psicológico de 
los cuidadores en relación con diez síntomas neuropsiquiátricos 
que se presentan en la enfermedad de Alzheimer (19).

Cohen et al. (20) y Cole (21) plantean el autorreporte sobre el 
estrés percibido a partir de la experiencia como una herramienta 
fundamental para medir la carga en el cuidador.

Derogatis (22, 23) diseñó un perfil para determinar el estrés 
psicológico del cuidador, en el que incorporó el modelo de inte-
racción de Lazarus y Folkman en una estructura multidimensional. 

En Seattle, Vitaliano y su grupo proponen una herramienta 
de monitoreo para identificar las experiencias de estrés negativo 
(distrés) del cuidador en una forma ágil, revisando la carga objeti-
va (prevalencia de los eventos potenciales de estrés del cuidador 
de la experiencia) y subjetiva (experiencia de distrés por la ocu-
rrencia de dichos eventos) (24). 

Gerritsen y van der Ende desarrollaron una escala para medir 
el estrés relacionado con el cuidado de personas ancianas enfer-
mas. Se incluye una evaluación negativa de la relación entre el 
dador y el receptor del cuidado y las consecuencias personales 
como medida subjetiva del impacto del cuidado (25).

Matsuda (26) buscó medir qué tan estresante es el cuidado 
para los cuidadores japoneses. Kinney y Stephens (27) proponen 
medir los problemas del cuidado que enfrentan los cuidadores en la 
vida diaria para conocer los estresores diarios de quienes cuidan 
a personas con demencia. 

2. Factores de desgaste. Son todos aquellos aspectos sus-
ceptibles de evaluar tanto en el paciente como en cuidador, que 
pueden incidir en la carga del cuidado.

- Variables físicas, comportamentales o cognitivas de los pa-
cientes y fase de la enfermedad. Al respecto, Steven Zarit cons-
truyó la entrevista de carga “Burden Interview” para evaluar la 
carga del cuidado en la clínica o en la comunidad. La construcción 
se desarrolló con base en la experiencia clínica con cuidadores 
y se clasificó en cinco categorías: salud, bienestar psicológico, 
finanzas, vida social y relación con la persona enferma (28-31). 

Zarit et al. (32-34) han abordado también los problemas de 
las personas con Alzheimer y la reacción de sus cuidadores. Teri 
et al. (34) determinaron cómo los problemas relacionados con la 
memoria, síntomas de depresión y comportamiento disruptivo de 
los pacientes generan cierto tipo de reacción del cuidador frente 
a ellos. Montorio et al. (35) indican que el cuidador tiene una peor 
percepción de su relación interpersonal con la persona cuidada 
y un mayor rechazo hacia ella cuando esta manifiesta problemas 
de conducta en un grado importante,a la vez que sesiente más in-
competente, cuando la persona receptora de cuidados ha perdido 
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una parte importante de sus habilidades básicas para manejarse 
en la vida diaria. Caserta et al. (36) determinaron la naturaleza 
multidimensional de la carga del cuidado. Sus hallazgos reportan 
que la dependencia de tiempo se asocia a la disfunción del pacien-
te y al compromiso con el cuidado. La carga emocional se asocia 
a la satisfacción al cuidar; la carga por desarrollo al nivel de de-
presión y a la satisfacción con el cuidado; sin embargo, la salud 
física se asocia más con la depresión y con el número de días de 
enfermedad del paciente. 

Miyashita et al. (37) determinaron la valoración del tiempo de 
dependencia del paciente en relación con las cargas emocionales, 
existenciales y físicas identificadas en el cuidador. 

Fredman y Daly (38) proponen abordar el fenómeno de la car-
ga en la díada cuidado-paciente revisando las actividades básicas 
cotidianas e instrumentales, así como la funcionalidad de los re-
ceptores del cuidado.

- Escenarios del cuidado. El contexto/ambiente en el que se 
brinda la atención puede incidir directamente en la percepción 
de la carga del cuidado. Al respecto, Robinson (39) propone me-
dir el índice de carga del cuidado en el cuidador en instituciones 
hospitalarias en aspectos como el sueño, el tiempo requerido, el 
esfuerzo físico, el confinamiento, los ajustes familiares, el cam-
bio de planes, la demanda de tiempo, los ajustes emocionales, 
los ajustes en el trabajo, el comportamiento disruptivo, el cambio 
incómodo, la carga económica y la sensación de desbordamiento. 

Covinsky (40), con base en un estudio realizado en cinco hos-
pitales de tercer nivel de Estados Unidos, señala que las familias 
de las personas más enfermas experimentan mayor carga del 
cuidado y financiera.

- Autopercepción de carga del cuidado en el cuidador. La esti-
mación y el reconocimiento que el cuidador tiene en relación con 
la experiencia son definitivos para mediar la carga del cuidado en 
medio del contexto y la enfermedad. Carey et al. (41), en un estu-
dio con 49 cuidadores de pacientes en quimioterapia, y Simmons 
(42) en uno de carga con 106 pacientes en tratamiento activo con 
cáncer frente a los cuidadores, sugieren y señalan la relevancia 
de este aspecto respecto al bienestar psicosocial y la calidad de 
vida global del cuidador.

Wells y Jorm (43) plantean la importancia de incluir la culpa 
y la frustración del cuidador como indicadores que pueden incidir 
en la carga del cuidado. 

Bindoff et al. (44), en un estudio sobre el nivel de bienestar 
de los cuidadores de personas con demencia, señalan que hay 
un menor bienestar, medido entre otras escalas con la de culpa, 
respecto a aquellos casos en que se cuida a personas con disca-
pacidad mental.

- Grado de preparación que tienen los cuidadores para asumir 
el rol. Los conocimientos, la información y el reconocimiento de 
experiencias previas se consideran factores que inciden de forma 
directa en la carga del cuidado que presenta el cuidador.

Zeiss et al. (45) proponen la autoeficacia como un indicador de 
preparación del cuidador, la cual se refiere a autocuidado y la efi-
cacia para resolver problemas. Archbold et al. (46) desarrollaron 
el inventario de dar cuidado familiar con el fin de mirar las rela-
ciones y el grado de preparación para el cuidado en cuidadores de 
ancianos dependientes (fortalezas y dificultades).

3. Implicaciones de la carga del cuidado en la familia. 
La carga del cuidado se reconoce tanto en el cuidador principal 
como en el grupo familiar en la medida en que se identifica una 
alteración en la funcionalidad familiar e impacto en las esferas 
económicas, sociales y personales. 

Epstein et al. (47, 48) recomiendan incluir la valoración fami-
liar a través del mecanismo de McMaster para abordar los aspec-
tos de solución de problemas, comunicación, roles, respuestas 
afectivas, control del comportamiento y funcionalidad general. 
McCubbin et al. (49) proponen abordar el índice de resistencia del 
grupo familiar. A su vez Carey et al. (50), en un estudio explora-
torio con 49 cuidadores familiares de pacientes en quimioterapia, 
describieron las áreas y dificultades asociadas al cuidado familiar 
para predecir el ánimo de los cuidadores. 

Frost et al. (51), con el propósito de examinar la relación entre 
la resistencia, la comunicación y el soporte en familias de niños 
con ECNT, entrevistaron a 108 padres que vivían esta situación y 
encontraron relación positiva entre la resistencia, el ingreso y el 
soporte.

Poulshock y Deimling (52) revisaron el impacto social del cuida-
do con 614 familias que cuidaban a sus ancianos y reportaron algu-
nos factores que reflejan la carga en el funcionamiento familiar: el 
cuidado, los cambios negativos en cuidador y receptor del cuidado 
y las relaciones o restricciones en las actividades del cuidador. 
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Bass y Bowman (53) recomiendan la valoración familiar, a 
través del índice del dar cuidado, que incluye la estimación de 
las dificultades del cuidado, las consecuencias negativas del dar 
cuidado para el cuidador y para la familia. Moos (54) propone 
abordar el clima familiar tal como el mismo es percibido por sus 
integrantes.

4. Costos del cuidado. Kosberg y Cairl (55) plantean que el 
costo incluye la evaluación de las consecuencias adversas reales 
o potenciales que se presentan en los cuidadores. Estas conse-
cuencias corresponden al costo económico y a los costos sobre la 
salud física y emocional, las restricciones sociales y personales y 
la inversión de valor en el dar cuidado. 

Oberst et al. (56) asocian la carga del cuidado con las deman-
das de energía para las tareas de cuidado que ejerce el cuidador, 
tales como los tratamientos, la atención personal, la asistencia 
con la movilidad, el apoyo emocional, el monitoreo y reporte, el 
manejo de finanzas con los costos de la enfermedad y el manejo 
de problemas de comportamiento.

Given y su grupo reconocen las reacciones de cuidadores de 
ancianos enfermos a partir de la estima del cuidador, la falta de so-
porte familiar, el impacto en las finanzas, en el horario y en la salud 
(57). Stommel et al. (58) y Gupta (59) proponen abordar la carga del 
cuidado a partir del impacto y las reacciones frente a la experiencia 
de ser cuidador: finanzas, horario de trabajo y salud física. Straw-
bridge y Wallhagen (60) señalan en qué medida los cuidadores de 
personas con ECNT perciben cambios como resultado del cuidado 
visto como un problema. 

Stull (61) propone comprender la carga del cuidado de los 
cuidadores de personas ancianas a través de la respuesta sub-
jetiva del cuidador a los problemas físicos, sociales, financieros, 
de tiempo, de relaciones interpersonales y de manipulación de la 
persona cuidada. 

Davis et al. (62) midieron el tiempo gastado en las actividades 
de cuidado de personas con enfermedad de Alzheimer diariamente, 
y a partir de ello definieron el costo económico de dicho cuidado.

England y Roberts (63), con hijos adultos de personas con 
trastornos neurológicos, determinaron desgaste psicosocial, físi-
co e instrumental, el despertar emocional y el estrés negativo por 
la discrepancia en las metas establecidas.

5. Aspectos positivos del cuidado. Se refiere a aquellos 
factores de bienestar, impacto positivo, crecimiento y transfor-
mación que se generan a partir de la experiencia de ser cuidador. 

Lawton et al. (64) determinaron dentro de la valoración de 
la carga subjetiva la inclusión de la satisfacción con el cuidado. 
Hughes y Caliandro (65), por su parte, exploraron la maestría o 
competencia para el cuidado definida como una habilidad que se 
desarrolla y se constituye en aspecto positivo de la experiencia. 
Esta competencia se ha indagado en cuidadores de niños con sín-
drome de inmunodeficiencia, en cuidadores de pacientes depen-
dientes de ventilador en el hogar (66) y cuidadores de adultos con 
trauma cerebral en un centro de rehabilitación y en el hogar (67).

Farran et al. (68) desarrollaron un cuestionario para valorar la 
experiencia de cuidar a personas con demencia teniendo en cuen-
ta los aspectos positivos del dar cuidado: encontrarle sentido a 
la experiencia en el día a día y reconocer los atributos religiosos, 
filosóficos y espirituales asociados. Refieren que el análisis de 
estos factores permite comprender la relación cercana entre las 
dificultades y los aspectos positivos de dar cuidado y reconocer 
las fortalezas de los cuidadores.

Kenney y Stephens (69) plantean que en cada acción de cuida-
do puede haber problemas o estresores pero también hay algu-
nas satisfacciones que enseñan y alientan al cuidador.

Motenko, en un estudio con mujeres cuidadoras de sus es-
posos con demencia, encontró que la frustración con el cuidado 
se asociaba más al estrés y la gratificación al bienestar. En par-
ticular, la experiencia fue más llevadera para las mujeres que 
percibieron mayor cercanía que para las que reportaron mayor 
cambio. La frustración frente al cuidado, más que la cantidad del 
mismo, se asoció con el nivel de bienestar (70). 

Given (71) examinó cómo los pacientes de una unidad de qui-
mioterapia ambulatoria mantenían su salud física y mental y el 
tipo de reacciones de sus cuidadores. Sus hallazgos señalan que 
la depresión de los pacientes se asoció más a la sintomatología 
que a la pérdida de movilidad. El optimismo de los cuidadores fue 
un buen predictor de su salud mental y capacidad de reacción. 

Stull et al. (72) revisaron aspectos positivos y negativos del 
cuidado. Para ello generaron la herramienta de revisión de la car-
ga que mira las necesidades del receptor del cuidado, el bienestar 
del cuidador, la carga sobre este y los resultados positivos del 
cuidado del anciano que vive en la comunidad. 
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Suguhara et al. (73) estudiaron cómo cambia el bienestar psi-
cológico de los cuidadores japoneses con el tiempo encontrando 
que con el paso de los días aumentan la depresión y el agobio 
emocional. Schofield (74) y su grupo determinaron el bienestar 
general de la experiencia y la actividad social de la misma al com-
parar cuidadores con no cuidadores. La experiencia de cuidado 
familiar incluyó la satisfacción con el cuidado, el afecto positivo y 
negativo, el soporte social y la sobrecarga. 

Picot et al. (75), con una muestra de 83 mujeres cuidadoras 
afroamericanas y 256 cuidadores y cuidadoras elegidos al azar 
entre afroamericanos y blancos, identificaron consecuencias posi-
tivas del cuidado. Ferrari et al. (76) midieron la experiencia emo-
cional —que puede ser de satisfacción o estrés— de personas 
que siendo trabajadores o voluntarios dan soporte social a perso-
nas con síndrome de inmunodeficiencia adquirida en fase SIDA.

Orbell et al. (77) proponen abordar aspectos positivos y negati-
vos del cuidado de una persona anciana reconociendo aspectos tales 
como problemas o satisfacciones en el trabajo de cuidar, disgustos 
en las relaciones y satisfacción con el estilo de vida del cuidado. 
Denney (78) y Chou et al. (79) revisaron la eficiencia del cuidado su-
ministrado, las demandas del mismo, la autoeficacia al cuidar y las 
estrategias de afrontamiento.

Vernooij-Dassen et al. (80) propusieron medir el sentido de 
competencia o capacidad para el cuidado del cuidador de personas 
con demencia en aspectos que incluyen la satisfacción con el re-
ceptor del cuidado, satisfacción con la propia capacidad de cuidar y 
consecuencias de ser cuidador en la vida personal de quien cuida.

Conclusiones

La carga del cuidado en la ECNT es un constructo multidi-
mensional que incluye las perspectivas epidemiológica, económi-
ca y social, con múltiples interrelaciones entre sí. En Colombia es 
necesario abordar el problema desde un punto de vista integral 
para revisar la carga del cuidado en la ECNT que considere de ma-
nera conjunta a los diferentes actores involucrados y afectados 
por la situación: personas que cursan con la enfermedad, cuida-
dores familiares, profesionales del área de la salud y las institu-
ciones prestadoras de servicios de salud, entre otros. El alivio de 
la carga del cuidado de la ECNT a partir de medir el impacto y la 
efectividad de las intervenciones que se propongan, debe hacerse 
con base en indicadores que hayan sido mundialmente valorados 
pero que se ajusten al referente nacional y local, y que permitan 
construir y validar modelos de atención integral para responder 
a los retos del país.
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