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RESUMEN

Objetivo Describir las características socioeconómicas, funciones asumidas y 
morbilidad sentida de un grupo de cuidadores de personas con discapacidad se-
vera en Bogotá.
Materiales y Métodos Estudio descriptivo transversal, con una muestra de 2 557 cui-
dadores de personas con discapacidad severa en 19 localidades de Bogotá, seleccio-
nados bajo criterios de saturación de la información. El instrumento Caracterización de 
la persona en condición de discapacidad severa-capítulo cuidadores, se diseñó, fue so-
metido a validez de contenido a partir de la revisión de expertos y posteriormente se 
efectuó prueba piloto. La versión validada y ajustada se aplicó a la muestra en el mar-
co de visitas domiciliarias interdisciplinarias. Con cada participante se formalizó un con-
sentimiento informado y se ha asegurado confidencialidad en los datos suministrados.
Resultados El estudio detectó la influencia de variables de género en el quehacer 
del cuidador, así como precariedad económica, fragilidad en  redes de apoyo, au-
topercepción de alteraciones en la salud, elevada dedicación en tiempo a activida-
des de cuidado informal y multiplicidad de funciones a cargo. 
Conclusiones Las condiciones de bienestar y salud de los cuidadores de perso-
nas con discapacidad severa evidencian alteraciones que urgen respuestas, no 
sólo desde el actuar profesional a la luz del reconocimiento cultural y fortalecimien-
to de dicha labor, sino también desde el ámbito de la acción pública.

Palabras Clave: Personas con discapacidad, atención no remunerada, atención 
domiciliaria de salud, asistencia social (fuente: DeCS, BIREME).

ABSTRACT

Objective Describe socioeconomic characteristics, functions assumed, and percei-
ved morbidity of a group of caregivers to people with severe disabilities in Bogotá. 
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Materials and Methods Descriptive transversal study with a sample of 2 557 ca-
regivers to people with severe disabilities in 19 locations in Bogota, selected un-
der saturation of information criteria. The instrument, Characterization of Severe-
ly Disabled Individuals- Caregiver Chapter, was designed and subjected to content 
validity based on expert review. The pilot test was carried out subsequently. The 
validated and adjusted version was applied to the sample in the context of inter-
disciplinary home visits. Each participant signed an informed consent form and the 
complete confidentiality of the data supplied has been assured.
Results The study found the influence of gender variables on the work of caregivers as 
well as economic insecurity, fragility of support networks, self-rated health disorders, high 
dedication in time to informal care activities, and the multiplicity of functions performed. 
Conclusions The wellness and health conditions of caregivers to people with se-
vere disabilities show alterations that urge responses, not only in professional du-
ties in the light of cultural recognition and the strengthening of this work, but also 
from the field of public action.

Key Words: Disabled persons, uncompensated care, home nursing, long-term 
care (source: MeSH, NLM).

Según cifras recientes, cerca del 15 % de la población mundial mayor 
de 15 años, correspondiente a casi mil millones de personas, experi-
menta situaciones discapacitantes y llega a estimarse hasta en un 20 % 

en países de menores ingresos y que viven situaciones de conflicto, como es 
el caso de Colombia. Esta condición ha ido en aumento, atribuido especial-
mente al envejecimiento poblacional, mayor expectativa de vida y problemas 
de salud crónicos, entre otros factores (1-5). En los países desarrollados se 
calcula que un alto porcentaje del cuidado a las personas con discapacidad es 
proporcionado por la misma familia. En Estados Unidos, se llega a estimar en 
más del 75 %. Específicamente, la discapacidad severa o grave, caracterizada 
por el alto compromiso funcional y gran dependencia de un cuidador, se ha 
cuantificado entre 110 y 190 millones de personas alrededor del mundo (1). 

En Colombia el 19,8 % de las personas con discapacidad reporta cuatro 
o más deficiencias, lo que se asocia a mayor necesidad de apoyo de un 
tercero para realizar las tareas diarias. El 37,7 % de la población regis-
trada con discapacidad depende permanentemente de un cuidador (6-9); 
éste generalmente es mujer (75,1 %), del mismo hogar (83,7 %) y sin re-
muneración, cifras que coinciden con análisis internacionales relacionados 
también con la economía del cuidado (1,5,6,10,11).

Si bien este cuidado informal de la discapacidad acude a formas de pro-
tección social tradicional, reduce costos al sistema de seguridad social, y 
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con ello responde a la lógica de eficiencia, sobrecargar este servicio trae 
serias afectaciones sobre quien lo presta (1,11,12): inseguridad económica 
para el grupo familiar, al trabajar menos integrantes o menos horas (1,10,11); 
afectaciones sobre la salud física y mental del cuidador, derivadas de las 
exigencias físicas y estrés por la amplia dedicación al cuidado de la persona 
con discapacidad, el impacto emocional de dicha condición, la sobrecarga en 
tareas domésticas y alteraciones del sueño (5,10,11). Estas manifestaciones 
han sido tipificadas en la literatura como síndrome del cuidador (5). 

También se presenta carga sobre menores de edad, quienes al ser cuida-
dores experimentan efectos físicos (cansancio y alteraciones del sueño), 
psicológicos (ansiedad, estrés y depresión), sociales (cambios conductua-
les y en la socialización) y educativos (aumentan las probabilidades de 
bajo rendimiento o deserción escolar) (13). En general, se reconoce una 
precarización del bienestar para quien ejerce el rol de cuidador de una per-
sona con discapacidad, situación que se complejiza para quienes asisten a 
aquellos con condiciones severas (12,14-17). 

Este artículo reporta los hallazgos más relevantes de la valoración a 2 
557 cuidadores de personas con discapacidad severa-PDS. Se exponen las 
principales características socioeconómicas, responsabilidades asumidas y 
morbilidad sentida de dicha población, con el ánimo de orientar interven-
ciones profesionales, sectoriales y acciones públicas hacia este grupo. 

MATERIALES Y MÉTODOS

El estudio es descriptivo transversal. La población corresponde a cuida-
dores de PDS (estas últimas beneficiarias del proyecto canasta básica de 
alimentos, a cargo de la Secretaría de integración social del Distrito-SDIS) 
que residen en 19 localidades de Bogotá, según la  distribución poblacional 
de los individuos que se muestra en la Tabla 1.

El acercamiento a la muestra fue posible gracias al convenio entre dicha 
entidad y la Universidad Nacional de Colombia, cuyo objeto central era la 
verificación de las condiciones de las 4 044 PDS registradas en la base de 
datos de la SDIS, como beneficiarias del programa de canasta básica de 
alimentos. La muestra de 2 557 cuidadores, equivale al 63,2 % de quienes 
asisten a la población de PDS registrada en Bogotá. 
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El equipo investigador diseñó el instrumento Caracterización de la persona en 
condición de discapacidad severa, el cual consta de cuatro partes: información de 
la PDS; estado nutricional de la PDS; información del cuidador; e información 
del grupo familiar. El componente de cuidadores se desarrolló mediante 32 pre-
guntas de selección múltiple sobre género, edad, parentesco, escolaridad, activi-
dades realizadas, ingresos, capacitación, redes de apoyo, condiciones de salud, 
entre otros aspectos. Este formato fue sometido a revisión de expertos para ase-
gurar validez de contenido, así como a una aplicación piloto. Fue administrado a 
los 2 557 cuidadores que estuvieron presentes durante las visitas domiciliarias a 
las PDS, efectuadas por equipos interdisciplinarios de un terapeuta ocupacional 
y un nutricionista dietista. Cada visita tenía una duración promedio de dos horas. 
La selección muestral se dio bajo criterios de saturación de la información (18). 

Tabla 1. Representación de los cuidadores, según
 localidad de Bogotá

Localidad Representación de la muestra
(número de cuidadores)

Usaquén 122
Chapinero 93
Santa Fe 135
San Cristóbal 256
Usme 228
Tunjuelito- Bosa 320
Kennedy 248
Fontibón 95
Engativá 191
Suba 195
Barrios Unidos 64
Teusaquillo 11
Mártires 71
Antonio Nariño 47
Puente Aranda 112
Candelaria-Rafael Uribe Uribe 72
Ciudad Bolívar 297
Total muestra distrital 2557

En cada caso se diligenció un formato de consentimiento informado 
para autorizar el ingreso al hogar, la realización de la entrevista y la toma 
de registro fotográfico de las condiciones de la vivienda de la PDS.  

También se ha garantizado la estricta confidencialidad sobre la identidad de los 
participantes, con miras a asegurar este requerimiento ético. Según lo establecido 
en la Resolución 8430 del Ministerio de Salud, este estudio se cataloga sin riesgo.

RESULTADOS

Rasgos socioeconómicos
Entre las principales características se detectó que prima el género femenino 
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(91 %) y que la mayoría tiene 51 años o más (55 %), seguida de quienes tie-
nen entre 36 y 50 años (28 %). Aunque con poca representatividad muestral, 
se identificaron cinco casos de cuidadores menores de 10 años de edad. 

El 48 % de la muestra reportó como nivel educativo alcanzado la prima-
ria completa, y fueron los motivos económicos la principal razón para no 
continuar sus estudios (85 %). 

Las actividades más rezagadas al ser cuidador son el trabajo remunera-
do, estudio, actividades de ocio y relaciones con otras personas, respuestas 
que se presentaron de forma recurrente (85 %). 

La mayoría no percibe compensación económica por su labor (92 %), a 
pesar de ser reportada como la principal ocupación que realizan. Le siguen 
quienes son, a la vez, jubilados y cuidadores (8 %). 

Sólo un reducido porcentaje trabaja (9 %), y de ellos la mayoría (94 %) 
lo hace en el sector informal, en actividades como la venta ambulante de 
llamadas por celular y de productos al menudeo (dulces, cigarrillos). 

Redes de apoyo
Principalmente señalaron no participar en actividades de socialización o 
pertenecer a grupos con fines de recreación o esparcimiento (66 %), mien-
tras que el 20 % si asiste a actividades de tipo religioso o espiritual y el 11 
% comparte con familia y amigos. En materia de organizaciones, grupos y 
redes sociales articulados al tema de la discapacidad, el 60 % de los cuida-
dores señaló no estar vinculado a alguno. El desconocimiento de la exis-
tencia de opciones, así como la falta de tiempo, son las principales razones 
por las cuales justifican su falta de participación (87 %).
 
Morbilidad sentida
La mayor parte de la muestra manifiesta experimentar problemas de salud que 
considera asociados al ejercicio de su labor (77 %). Se reportan principalmente 
condiciones de estrés, cefalea, lumbalgias y alteraciones del sueño. También 
se mencionaron manifestaciones de ansiedad y depresión en la mayoría de 
los cuidadores encuestados (80 % y 82 % respectivamente, entre quienes re-
conocen problemas de salud). El 58,2 % refiere dificultad para concentrarse, 
asociada a estados de nerviosismo, tensión, preocupación e irritabilidad. 
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El 74 % de la muestra expresa sentimientos de cansancio frente a la 
carga que implica responder simultáneamente por actividades de cuidado 
de la PDS, por las actividades del hogar y por aquellas de índole personal. 

Dedicación al cuidado informal
Priman los casos que dedican más de 12 horas diarias a este rol (86 %); y 
para el 94 %, es su labor habitual durante todo el año. En cuanto a la trayec-
toria en este oficio, la mitad de la muestra lleva 10 ó más años ejerciéndolo. 
Los datos anteriores podrían estar explicando que el 68 % de los cuidado-
res manifiesta sentir algún grado de sobrecarga producto de su ocupación.

Las actividades en las cuales consideran experimentar mayor dificultad 
para brindar un apoyo efectivo y adecuado a la PDS son los desplazamien-
tos y traslados (76 %); la comunicación e interacción con otros (64 %); y 
las actividades de higiene personal (62 %). 

Una tercera parte asume también el cuidado de niños menores de 10 
años (32 %), y un 7 % responde por el cuidado de dos o más personas en 
situación de discapacidad. En el 40 % de los casos el cuidador señaló que 
asume la labor sin la colaboración de otros; mientras que aquellos que reci-
ben apoyo adicional respondieron que comparten su labor principalmente 
con familiares del mismo hogar (90 %). Sin embargo, el mayor porcentaje 
percibe que la familia no le brinda suficiente colaboración en el cuidado 
de la PDS (89 %); por tanto, terminan asumiendo individualmente la carga 
derivada de estas funciones. Este último aspecto podría estar sumando a la 
sensación de sobrecarga experimentada por más de la mitad de la muestra.

Formación como cuidador
El 39 % señaló que no ha recibido formación u orientación para cualificar 
el apoyo que proporciona a la persona con discapacidad. El 60 % afirmó 
que ha participado en procesos de capacitación en temas relacionados con 
derechos humanos. 

La mayoría (83 %) señaló interés en vincularse a procesos formativos. Al 
indagar con ellos sobre posibles áreas de interés, mencionaron la cualifica-
ción del rol de cuidador (77 %) y el aprendizaje de un oficio que le permita 
generar recursos adicionales para el sostenimiento del hogar (69 %). A 
pesar de ello, un porcentaje significativo (17 %) señaló que no estaría dis-
puesto o interesado en vincularse a procesos de este tipo.
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Funciones del cuidador
Resultado de este acercamiento, se pudo conformar un inventario con las 
funciones asumidas cotidianamente por el cuidador de PDS, a partir de lo 
referido en las entrevistas efectuadas durante las visitas domiciliarias. 

Este ejercicio permitió construir un perfil del oficio, con las tareas ejecuta-
das, como son: asistir las actividades básicas cotidianas, entre ellas, prepara-
ción y consumo de alimentos, higiene mayor y menor, y vestido; apoyar cam-
bios de posición del cuerpo, requeridos por la PDS; apoyar desplazamientos 
dentro y fuera del domicilio, y transporte fuera de éste; colaboración en tareas 
de cuidado básico en salud; realización de las actividades domésticas; ayudar 
en la administración de medicamentos, dinero y bienes; gestionar el acceso y 
consulta de servicios de salud; resolver situaciones de crisis, por ejemplo, ante 
urgencias o accidentes; disponer y manipular equipos médicos (sillas de rue-
das, oxígeno, ayudas ortopédicas, etc); mediar en la comunicación con terceros 
y en la integración de la familia con la persona cuidada (motivar visitas, apoyo 
económico y acompañamiento); atender las visitas y acompañar las activida-
des de ocio de la persona cuidada; además de hacer “pequeñas tareas”, como 
alcanzar o retirar algún elemento que la PDS considere necesario.

DISCUSIÓN

La complejidad y precarización detectadas en las condiciones de los cuida-
dores de PDS en las localidades del Distrito coinciden con lo descrito en la 
literatura (1,10,19,20,21). En el ámbito internacional, el Informe mundial 
de discapacidad (1), reconoce que la discapacidad actúa como variable es-
tadísticamente significativa al medir necesidades básicas insatisfechas de 
los hogares. Esta condición de mayor vulnerabilidad se debe a la presen-
cia de una serie de características en las personas con discapacidad y sus 
hogares, persistentes en los distintos países y agravadas para aquellos con 
menores ingresos, como el caso colombiano, tales como: a. Pobres con-
diciones de salud; b. Niveles educativos más bajos; c. Menor vinculación 
a actividades económicas y menores ingresos que la población sin disca-
pacidad; d. Los hogares con algún integrante con discapacidad tienden a 
ser más pobres que aquellos donde no los hay; e. La discapacidad genera 
costos adicionales para el hogar, derivados de las necesidades particulares 
en salud, rehabilitación, transporte, cuidadores, dispositivos de asistencia, 
etc., y; f. Las barreras presentes (actitudinales, en el transporte, espacio 
público, etc.) presionan el aislamiento y la dificultad para lograr vidas in-
dependientes o una participación activa en la sociedad.
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Lo descrito anteriormente contextualiza los hallazgos del presente estudio, 
específicamente en lo relacionado con los bajos niveles de escolaridad, em-
pleo, formalidad laboral e ingresos económicos de los cuidadores. Ello tam-
bién se refleja en la necesidad percibida por la mayoría de encuestados, frente 
al interés prioritario de formarse en oficios que constituyan opciones de gene-
ración de ingresos, dadas las carencias económicas que se visibilizaron en los 
casos abordados. En lo concerniente a la presencia de barreras en actividades 
de traslado y desplazamiento con la PDS, dicha restricción fue identificada 
en un porcentaje considerable, posiblemente asociadas a los sobrecostos en el 
transporte para las personas con limitaciones en la movilidad, como en estos 
casos estudiados, ya que pueden requerir transporte especial y con mayor fre-
cuencia de uso. También podría relacionarse con las barreras actitudinales de 
los prestadores de este servicio público, a la hora de brindarlo a personas con 
movilidad reducida (usuarias de sillas de ruedas, bastones o muletas) o con 
necesidad de apoyos (perro guía). Varios estudios regionales y nacionales han 
abordado el tema de los costos indirectos de la discapacidad y mencionan el 
impacto de este tipo de servicios en la solvencia de los hogares (10,19-21,29).

En cuanto a la percepción de las condiciones de salud en la muestra 
analizada, se evidencia afectación en este componente. La sobrecarga de 
trabajo, la debilidad de las redes de apoyo y el aplazamiento del propio 
proyecto de vida, también podrían estar actuando como desencadenantes 
de esas alteraciones (14,15,26,27). 

No se puede dejar de resaltar la incidencia de variables de género en el 
ejercicio del cuidador. Se determinó una elevada prevalencia femenina, en 
edad productiva, con dedicación de tiempo completo y ejercicio de larga 
data, sin compensación económica y con el desempeño simultáneo de otras 
actividades de la economía de cuidado (asistencia de varias personas con 
discapacidad y de menores de edad, y responder por oficios domésticos); 
tendencias que ya han sido documentadas y son objeto de debates más pro-
fundos en el plano nacional e internacional (1,5,6,10,11,29).

Un aspecto sobre el cual vale la pena profundizar es la presencia de me-
nores cuidadores, ya que no solamente es un tema sobre el cual se encontró 
una documentación casi ausente en el estado del arte (13), sino por las 
implicaciones de tal actividad sobre este grupo etario, de por sí en condi-
ciones de especial vulnerabilidad.
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En la literatura especializada también se menciona la necesidad de que tanto 
las personas con discapacidad como sus cuidadores se articulen a redes socia-
les e institucionales para el apoyo, intercambio de información y asesoría en 
temas de interés común (1); preocupación compartida por la muestra de este 
estudio, cuando se indaga sobre participación e interés en actividades, grupos 
y redes que capitalicen experiencias en torno al manejo adecuado de la PDS. 
Esta posibilidad de contar con soportes sociales y familiares redunda en la cua-
lificación de la tarea del cuidador, por ejemplo al mejorar técnicas para brindar 
apoyo y conocer recursos o servicios disponibles para el asistido; también se 
refleja en la disminución de los riesgos sobre éste y sobre su bienestar físico y 
emocional, pues la posibilidad de compartir las experiencias del cuidado se re-
conoce como estrategia de mitigación de múltiples factores de riesgo (22-25). 

Adicionalmente, este tipo de acciones imprimen y refuerzan la impor-
tancia de reconocer el contexto cultural de los cuidadores como un factor 
decisivo en su posicionamiento, dimensión sobre la cual han profundizado 
estudios locales y regionales (11,12,14,15,22). 

Relacionado con el anterior hallazgo, el trabajo pone en evidencia la im-
portancia de que la intervención, en este caso del terapeuta ocupacional, re-
conozca las particularidades de la población abordada y ponga en marcha sus 
acciones con competencia y sensibilidad cultural. La literatura especializada 
de terapia ocupacional cuenta con trabajos sobre la experticia e importancia 
de la competencia cultural para el ejercicio de este profesional (28).

Dada la complejidad de las problemáticas identificadas con la población del 
estudio, es necesario incorporar acciones interdisciplinarias e intersectoriales que 
lleven a reales transformaciones que faciliten la vida cotidiana de los usuarios.

Por lo enunciado, organismos internacionales insisten en que “…las políti-
cas adoptadas para atender las necesidades de los cuidadores informales pueden competir, 
en algunos casos, con las necesidades de las personas con discapacidad, que requieren 
apoyo para gozar de una vida independiente y tener una mayor participación” (1). Es 
decir, se dimensiona hasta tal punto el problema de los cuidadores, que se 
reconoce la necesidad de adoptar acciones públicas que les ofrezcan res-
puestas específicas y oportunas a su condición.

Alrededor de las políticas públicas para cuidadores, consideradas au-
sentes en Latinoamérica y con nacientes iniciativas en Colombia, se plan-
tea la importancia de fortalecer acciones integrales de promoción, preven-
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ción e inclusión para este grupo poblacional (12,15,25). Estas apuestas 
reconocen la especial afectación y vulnerabilidad de los cuidadores en 
materia de salud, económica y laboral (25), es decir, la necesidad de una 
protección social integral para ellos.

Como fortalezas de la investigación se resalta el abordaje a la población 
cuidadora de personas en situación de discapacidad pues, generalmente, son 
éstos últimos quienes concentran la atención de los análisis (29). Además, el 
énfasis en la condición de severidad de la discapacidad atendida, ya que son 
escasos los trabajos referidos a poblaciones con ese nivel de compromiso 
funcional. También el tamaño de la muestra analizada pues supera la de los 
trabajos similares consultados como referentes para esta investigación ♦
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