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Resumen 

Los cuidadores primarios informales familiares tienen un rol de suma importancia para las 

personas que requieren de sus cuidados. Cuando una persona no puede realizar alguna o 

varias actividades de autocuidado, esparcimiento y productividad, ya sea por una lesión, 

enfermedad o discapacidad, es necesario el apoyo de otra persona que les ayude a completar 

o realizar sus actividades. Por esta razón, quien cumple el rol de cuidador primario informal 

familiar puede presentar problemáticas en su desempeño y en la satisfacción ocupacional que 

obtiene durante las labores de cuidado comprometiendo su bienestar y salud. El objetivo 

principal de la presente investigación fue determinar la relación existente entre el desempeño 

y la satisfacción ocupacional de los cuidadores primarios informales familiares y el grado de 

limitación en la actividad de los pacientes a su cargo. Para ello, se les tomó variables 

sociodemográficas a 18 cuidadores primarios informales que acudieron a la Unidad 

Universitaria de Rehabilitación de la Universidad Autónoma de Yucatán y se les aplicó la 

Medida Canadiense del Desempeño Ocupacional (MCDO) para conocer su desempeño y 

satisfacción ocupacional. Mientras que a sus respectivos pacientes se les aplicó la Lista de 

Cotejo de la Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud 

(CIF), con el fin de conocer el grado en la limitación en sus actividades. 

Los resultados mostraron que el 83.3% de los cuidadores estudiados fueron mujeres, 

con una edad media de 46.6 ± 13.4 años, siendo en su mayoría madres de los pacientes, amas 

de casa, casadas y con una escolaridad de nivel licenciatura (50%). En promedio, los 

cuidadores primarios mostraron afectaciones moderadas en el desempeño (5.46±1.85) y 

satisfacción ocupacional (5.43±1.91). Por otra parte, el 27.7% de los pacientes obtuvo una 

limitación en la actividad moderada y el 27.7% presento una limitación en la actividad grave. 

Se encontró una correlación negativa (r = -0.582, p = 0.0114, coeficiente de correlación de 

Spearman) entre el nivel de satisfacción de los cuidadores y la limitación en la actividad de 

los pacientes a su cargo. De igual forma, se encontró una correlación negativa entre el 

desempeño ocupacional del cuidador y la limitación en la actividad de los pacientes a su 

cargo (r = -0.553, p = 0.0173, coeficiente de correlación de Spearman). De acuerdo a los 

resultados obtenidos, se encontró que a mayor limitación en la actividad de los pacientes, 
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mayor es la afectación en el nivel de desempeño y satisfacción ocupacional de los cuidadores 

primarios informales familiares. 

Palabras clave: cuidador primario informal, desempeño ocupacional, limitación en la 

actividad. 

 

Abstract 

The primary family caregivers have a significant role for the people who require their care. 

When a person cannot perform any or several activities of self-care, recreation, and 

productivity, whether due to an injury, illness or disability, the support of another person is 

needed to help them complete or carry out their activities. For this reason, who fulfills the 

role of primary informal family caregiver can present problems in their performance and in 

the occupational satisfaction that they obtain during the work of care, compromising their 

well-being and health. The present investigation aimed to determine the relationship between 

performance and occupational satisfaction of primary family caregivers and the degree of 

limitation in the activity of the patients in their care. To 18 informal primary caregivers were 

taken sociodemographic variables and then the Canadian Occupational Performance 

Measure was applied to know their performance and occupational satisfaction. While the 

instrument known as Checklist of the International Classification of Functioning, Disability, 

and Health, was used to their respective patients to know the degree of limitation in their 

activities. 

The results showed that 83.3% of the caregivers studied were women, with an average 

age of 46.6 ± 13.4 years, most of them being mothers of the patients, housewives, married 

and with a superior level of education (50%). On average, primary caregivers showed 

moderate impairments in performance (5.46 ± 1.85) and occupational satisfaction (5.43 ± 

1.91). On the other hand, 27.7% of the patients obtained a moderate limitation in the activity, 

and 27.7% presented a severe limitation in the activity. We found a negative correlation (r = 

-0.582, p = 0.0114, Spearman's correlation coefficient) between the level of satisfaction of 

the caregivers and the limitation in the activity of the patients under their care. Likewise, a 
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negative correlation was found between the occupational performance of the caregiver and 

the limitation in the activity of the patients under their supervision (r = -0.553, p = 0.0173, 

Spearman's correlation coefficient). According to the results obtained, it was found that the 

higher the limitation in the activity of the patients who attended the University Rehabilitation 

Unit, the higher the impact on the level of performance and occupational satisfaction of the 

primary informal family caregivers. 

Keywords: informal primary caregivers, occupational performance , activity limitation. 

Resumo 

Os cuidadores primários da família informal têm um papel muito importante para as pessoas 

que precisam de seus cuidados. Quando uma pessoa não pode realizar nenhuma ou várias 

atividades de autocuidado, recreação e produtividade, seja devido a uma lesão, doença ou 

deficiência, o apoio de outra pessoa é necessário para ajudá-los a completar ou realizar suas 

atividades. Por esse motivo, quem cumpre o papel de cuidador familiar primário familiar 

pode apresentar problemas em seu desempenho e na satisfação profissional que eles obtêm 

durante o trabalho de cuidado, comprometendo seu bem-estar e saúde. O principal objetivo 

da presente investigação foi determinar a relação entre desempenho e satisfação profissional 

dos cuidadores primários da família informal e o grau de limitação na atividade dos pacientes 

sob seus cuidados. Para esse fim, foram tomados 18 cuidadores primários informais para 

variáveis sociodemográficas e a Medida de Desempenho no Trabalho Canadense (MCDO) 

foi aplicada ao desempenho e satisfação profissional. Enquanto seus respectivos pacientes 

foram aplicados na lista de verificação da Classificação Internacional de Funcionamento, 

Incapacidade e Saúde (CIF), a fim de conhecer o grau de limitação em suas atividades. 

Os resultados mostraram que 83,3% dos cuidadores estudados eram mulheres, com idade 

média de 46,6 ± 13,4 anos, sendo a maioria mãe de pacientes, donas de casa, casados e com 

nível de bacharelado (50%). Em média, os cuidadores primários apresentaram 

comprometimento moderado no desempenho (5,46 ± 1,85) e satisfação ocupacional (5,43 ± 

1,91). Por outro lado, 27,7% dos pacientes obtiveram uma limitação na atividade moderada 

e 27,7% apresentaram uma limitação na atividade séria. Uma correlação negativa foi 
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encontrada (r = -0.582, p = 0,0114, coeficiente de correlação de Spearman) entre o nível de 

satisfação dos cuidadores e a limitação na atividade dos pacientes sob seus cuidados. Da 

mesma forma, encontrou-se uma correlação negativa entre o desempenho ocupacional do 

cuidador e a limitação na atividade dos pacientes sob seus cuidados (r = -0,553, p = 0,0173, 

coeficiente de correlação de Spearman). De acordo com os resultados obtidos, verificou-se 

que quanto maior a limitação na atividade dos pacientes, maior a afetação no nível de 

desempenho e satisfação profissional dos principais cuidadores familiares informais. 

Palavras-chave: cuidador primário informal, desempenho ocupacional, limitação de 

atividade. 

Fecha recepción:     Junio 2017     Fecha aceptación:  Diciembre 2017 

 

 

Introducción 

La discapacidad es un problema que afecta al 15% de la población mundial y se prevé que 

en los años futuros sea un motivo de preocupación aún mayor, pues su prevalencia está en 

aumento (Organización Mundial de la Salud [OMS], 2011). En México, acorde con los datos 

reportados por la Encuesta Nacional de la Dinámica Demográfica [Enadid] (2014), se mostró 

que el 6% de la población total del país tiene alguna discapacidad, esto es, 7.1 millones de 

personas. A nivel estatal, en Yucatán, reside el 1.9% del total de personas con discapacidad, 

es decir, que por cada 1000 habitantes 65 la presentan, esta tasa es más alta que la calculada 

a nivel nacional y hace que Yucatán sea uno de los estados del país con mayor prevalencia 

de la discapacidad. Siendo la discapacidad más frecuente la que corresponde a la 

discapacidad motriz, con una prevalencia de 68.1% (Instituto Nacional de Estadística y 

Geografía [Inegi], 2014).  
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La discapacidad es la expresión de una limitación sensorial, funcional, emocional o 

cognitiva en un contexto determinado; es la brecha existente entre las capacidades de la 

persona (condicionadas en parte por su salud) y las demandas del medio (físico, social, 

laboral). Para este estudio se habla de discapacidad motriz haciendo referencia a cuando 

existen alteraciones funcionales en los músculos, huesos, médula espinal o en el sistema 

nervioso central afectando la movilidad de la persona. Las dificultades que presentan las 

personas con enfermedades neuromusculoesqueléticas son variadas y dependen del grado de 

limitación en la actividad que provoquen, así como de la existencia de otras condiciones o 

discapacidades asociadas. Dichas limitaciones en la actividad se definen como dificultades 

para ejecutar acciones o tareas y son catalogadas por la Lista de Cotejo de la Clasificación 

Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) como ligeras, 

moderadas, graves y completas (WHO, 2011). 

Estas dificultades obligan a la persona que presenta una discapacidad a utilizar 

dispositivos o en su caso solicitar ayuda de otra persona para poder realizar actividades 

cotidianas creando una dependencia, la cual puede variar en relación con el grado de 

limitación que tenga (Puga, 2005). Por lo tanto, aquella familia en la cual alguno de sus 

miembros tiene alguna discapacidad o limitación en la actividad se enfrenta a nuevos retos y 

adecuaciones para cubrir las necesidades del integrante que requiere ayuda; de modo que 

adaptan la dinámica familiar a las nuevas demandas (Kielhofner et al., 2008; Ortega et al., 

2012). En este sentido, a la persona que se hace cargo y proporciona ayuda o cuidados al 

paciente, fuera del ámbito profesional, se le denomina cuidador primario informal, el cual 

en la mayoría de los casos es un familiar. Este último, al adoptar el rol de cuidador adquiere 

una serie de responsabilidades y actividades adicionales a las que ya tiene como persona 

partícipe de una comunidad (Martínez-González et al., 2008). 

De tal forma que la persona o familiar que desempeña el rol de cuidador primario 

informal puede verse inmerso en un proceso de desequilibrio ocupacional que modifica su 

desempeño y satisfacción correspondiente y puede llegar a afectar su salud y bienestar. 

Dentro de las actividades que llevan a cabo los cuidadores primarios informales en la 

atención de la persona a su cargo se encuentran los cuidados sanitarios, apoyo en la 
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realización de actividades de la vida diaria y los cuidados psicosociales del paciente (Vargas-

Escobar y Pinto-Afanador, 2010; Vargas-Escobar, 2012).  

Visto desde la perspectiva de la terapia ocupacional, el cuidar de otros puede crear 

problemas para desempeñar un rol. Recientes estudios muestran que la atención y el cuidado 

del paciente modifican el tiempo que el cuidador destina a sus actividades de esparcimiento, 

actividades laborales, las relaciones sociales y en su vida íntima: todo ello ejerce una presión 

social y causa problemas en la salud emocional del cuidador primario informal (Kielhofner 

et al., 2008). En adición, existen efectos negativos que se pueden producir en los cuidadores 

primarios informales a causa de las labores de cuidado, incluyendo sentimientos de 

impotencia y resignación, alteraciones en el sueño, la sobrecarga y elevados niveles de estrés 

(McCurry et al., 2007; Paleo y Rodríguez, 2005; Sanders et al., 2008; Seidmann et al., 2004; 

Simonelli et al., 2008). Además, Buenfil et al. (2016) reportaron que el nivel de la limitación 

en la actividad del paciente se relaciona con un mayor índice de depresión en el cuidador 

primario informal. Todo ello puede repercutir en las áreas del desempeño ocupacional y 

funcional del cuidador primario informal, causando desajustes en las áreas de autocuidado, 

trabajo y esparcimiento, lo cual, a su vez, puede repercutir en la calidad del cuidado que le 

puede proporcionar al paciente (Flórez et al., 2012).  

Algunos estudios han utilizado la Medida Canadiense del Desempeño Ocupacional 

(MCDO) (Law et al., 1990) para obtener información respecto al desempeño ocupacional del 

paciente con alguna condición de salud, identificando dificultades en el desempeño en las 

áreas de autocuidado, productividad y esparcimiento (Padankatti et al., 2011; Jacobsen et al., 

2015; Oestergaard et al., 2012). Por otro lado, diversos estudios han señalado que el 

esparcimiento y las relaciones sociales son las actividades más afectadas en los cuidadores 

primarios informales de sujetos que presentan algún tipo de discapacidad (López-Márquez, 

2014; Dueñas et al., 2006). 

Con respecto a ello y de acuerdo a nuestra búsqueda, en Yucatán no existen 

investigaciones que se enfoquen al análisis de la satisfacción y desempeño ocupacional de la 

persona que funge como cuidador primario de una persona con limitación en la actividad. 

Únicamente un estudio reportó la forma en que el cuidador primario afronta el cuidado del 
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paciente (Canche-May et al., 2015). La mayoría de las investigaciones analizan las 

consecuencias del cuidado por parte del cuidador y refieren al estrés y en mayor medida la 

enfermedad depresiva como su consecuencia; siendo pocas las investigaciones que se centran 

en las necesidades del cuidador primario informal (Buenfil et al., 2016). Es por ello que el 

presente estudio tuvo como objetivo determinar la relación existente entre el grado de 

limitación en la actividad del paciente y el desempeño ocupacional y nivel de satisfacción 

del cuidador primario informal.  

La importancia del presente estudio radica en que permitirá conocer la problemática 

del rol de cuidador desde una perspectiva centrada en el cuidador y no el paciente sujeto de 

cuidado. Partiendo de ello, será posible realizar propuestas de intervención que contribuyan 

a prevenir que los cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedades 

neuromusculoesqueléticas presenten problemas en su desempeño ocupacional y desarrollen 

cambios negativos que puedan repercutir en su salud, bienestar y en el cuidado del paciente; 

esto es, propuestas de atención integral al paciente y a su cuidador. 

 

Material y métodos 

Consideraciones éticas 

El presente estudio contó con la autorización y registro de los Comités de Evaluación y de 

Bioética de la Universidad Autónoma de Yucatán (UADY) (SISTPROY FMED- 2016-0001) 

y del Instituto de Terapia Ocupacional (ITO) de la Ciudad de México. La investigación se 

apoyó en los Códigos Éticos establecidos en la Declaración de Helsinki (2003) y en 

cumplimiento del Reglamento General de la Ley General de Salud en Materia de 

Investigación en Salud en México (RLGS, 1987).  

A los cuidadores primarios de los pacientes con limitación en la actividad se les 

otorgó una carta de consentimiento informado, donde se especificó en qué consistió el estudio 

(objetivo, beneficios, procedimientos, riesgos y aclaraciones al respecto), así como la 

posibilidad de decidir participar en el estudio o no. A cada participante se le entregó una carta 

detallada y con lenguaje accesible, donde se enfatizó la absoluta confidencialidad de sus 
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datos, los cuales fueron de uso exclusivo para fines del estudio; se garantizó su anonimato en 

todo momento. 

 

Participantes 

El presente estudio fue de tipo exploratorio, con un diseño transversal, prospectivo y 

analítico. Se seleccionó a los participantes candidatos de acuerdo a los criterios de inclusión, 

previa autorización del Comité de Investigación y de Bioética de la Facultad de Medicina de 

la UADY y del ITO de la Ciudad de México. La población del estudio estuvo conformada 

por 18 de un total de 32 cuidadores primarios informales, familiares de los pacientes que 

presentaron una discapacidad neuromusculoesquelética y que acudieron a la Unidad 

Universitaria de Rehabilitación de la UADY en el periodo comprendido de enero a junio del 

2016. 

Se excluyeron del estudio a 14 de los cuidadores primarios informales debido a que 

tenían a su cargo el cuidado de dos o más familiares. También se utilizó como criterio de 

exclusión el haber sufrido un acontecimiento vital estresante en el último año: separación o 

divorcio, muerte de algún familiar o el ser diagnosticado con alguna enfermedad grave. 

Asimismo, se excluyeron del estudio a aquellos cuidadores primarios informales de pacientes 

que no cumplieron con los criterios de diagnósticos de una discapacidad 

neuromusculoesquelética o bien a los que no aceptaron ser parte del estudio. 

 

Procedimiento 

El contacto inicial con los cuidadores primarios informales de los pacientes de la Unidad 

Universitaria de Rehabilitación de la UADY se realizó por medio de una entrevista durante 

la cual se les invitó a participar en el estudio, aquellos que aceptaron se les explicó el proceso 

y se les entregó la carta de consentimiento informado para su autorización. Posteriormente, 

se aplicó el Cuestionario Sociodemográfico para Cuidadores Primarios Familiares 

Informales mediante el cual se identificó al miembro de la familia que ejercía el rol de 

cuidador primario informal familiar, a quien también se le aplicó la MCDO para identificar 
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los principales problemas en el desempeño ocupacional y su grado de satisfacción. Por 

último, se aplicó a los pacientes la CIF, a fin de identificar el nivel de limitación en la 

actividad; en los casos en los que el paciente no podía contestar las preguntas, éstas se 

dirigieron al cuidador para que contestara en lugar de los pacientes, como lo fue en el caso 

de pacientes pediátricos.  

 

Instrumentos 

Cuestionario Sociodemográfico para Cuidadores Primarios Familiares Informales: 

integrado por 12 ítems diseñados para recabar información sociodemográfica. La escala 

ofrece información sobre el cuidador primario informal: sexo, edad, religión, estado civil, 

grado máximo de estudios, ingreso económico, tiempo que lleva dedicándose al cuidado del 

familiar, etcétera. Así como 13 ítems de donde se obtuvieron datos de los pacientes con 

alguna limitación en la actividad, como su edad, sexo, etcétera.   

CIF en su versión 2.1a: conformada por una selección de 125 preguntas que permite 

obtener un perfil de funcionamiento del paciente en las áreas más relevantes de la vida. Para 

esta investigación se utilizó la parte dos: “Limitaciones de la actividad y restricciones de la 

participación” (WHO, 2011; Ayuso et al., 2006; Vázquez-Barquero et al., 2006). Este 

instrumento permite cuantificar el grado de limitación o restricción que posee una persona 

con base en la magnitud de problemas que puede tener en su capacidad para desempeñarse 

en diversas actividades y tareas, por lo que se define de la siguiente manera: de 0% a 4% 

cuando no existe una limitación en la actividad; de 5% a 24% constituye una limitación en la 

actividad ligera; de 25% a 49% representa una limitación en la actividad moderada; de 50% 

a 95% una limitación en la actividad grave, y de 96% a 100% una limitación en la actividad 

completa. 
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MCDO: es un instrumento estandarizado en el sentido de que hay instrucciones y 

métodos específicos para administrar y calificar la prueba. Con base en una entrevista 

semiestructurada de preguntas abiertas, organizada en tres secciones o apartados 

(autocuidado, productividad y esparcimiento), se utiliza para evaluar los problemas en el 

desempeño ocupacional y en la satisfacción. Primeramente, el entrevistado identifica las 

actividades donde presenta algún problema en su desempeño, luego prioriza estas actividades 

en función de la importancia que él les otorga, posteriormente selecciona cinco de ellas que 

volverá a priorizar y finalmente determina su nivel de desempeño y su grado de satisfacción, 

esto de acuerdo a una escala de uno a 10, donde uno representa el peor desempeño y la menor 

satisfacción y 10 el mejor desempeño y la mayor satisfacción (Law et al., 1990).  

Diversas investigaciones señalan que la MCDO cuenta con una amplia validez 

externa, confirmando su aplicación en diversos tamaños de muestra y diseños de estudio, y 

sugiriendo a su vez que este instrumento es una medida clínica aplicable capaz de detectar 

cambios en el desempeño y satisfacción ocupacional en diversos entornos clínicos (Carpenter 

et al., 2001; Costa et al., 2014; Parker, 2012; Sewell y Singh, 2001).  

 

Análisis estadístico 

Se realizó un análisis descriptivo y de relación de los datos obtenidos. Para el Cuestionario 

Sociodemográfico para Cuidadores Primarios Familiares Informales, la edad del cuidador y 

el tiempo del cuidado que brinda al paciente se reportó por medio de la media aritmética y el 

error estándar. Todos los demás datos obtenidos se reportan en porcentaje, tomando como 

100% a los 18 cuidadores primarios informales contemplados en este estudio. Para 

determinar la relación existente entre la limitación en la actividad del paciente (resultados 

obtenidos por la CIF) y el grado de desempeño y satisfacción ocupacional de sus cuidadores 

primarios informales (resultados obtenidos por la MCDO) se realizó un análisis de 

correlación de Spearman, debido al tamaño de la muestra y por las escalas de medición 

utilizadas, que no permitieron ajustar los parámetros de homogeneidad y homocedasticidad. 

Se utilizó un nivel de confianza de 95% y una significancia de p < 0.05. 
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Resultados 

Dentro de las características sociodemográficas de la población entrevistada con el 

instrumento Cuestionario Sociodemográfico para Cuidadores Primarios Familiares 

Informales se encontró que en su mayoría fueron mujeres (83.3%), sus edades oscilaron entre 

30 y 70 años de edad, con una media de 46.6 ± 13.4 años y profesaban la religión católica 

(66.66%). Sin embargo, se registraron otras religiones como cristiana (11.11%), así como 

cuidadores que refirieron no profesar religión alguna (11.11%). Respecto al parentesco del 

cuidador primario informal con el paciente, la mayoría son padres y madres de éstos (50%). 

La población estudiada en su mayoría era casada (77.78%) y se dedicaban principalmente a 

labores del hogar (33.33%), seguido de personas jubiladas o pensionadas (27.78%). Su nivel 

de escolaridad en su mayoría fue de licenciatura (50%) y sus ingresos económicos familiares 

mensuales oscilaban entre 2700 y 6799 pesos mexicanos (33.33%), seguido por ingresos 

entre 6800 y 11 599 pesos mexicanos (27.8%). 

El 50% de los participantes manifestaron llevar más de cinco años desempeñando el 

rol de cuidador primario informal familiar. Refirieron dedicarse a las actividades de cuidado 

de cinco a siete días a la semana, con una media de 6.83 ± 0.51 días; los periodos de tiempo 

del cuidado oscilaron de 7 a 24 horas al día, con una media de 19.22 ± 5.36 horas. Ocho de 

los cuidadores primarios informales manifestaron proporcionar el cuidado durante las 24 

horas del día (Tabla 1). Como puede observarse, en el presente estudio, los cuidadores que 

tenían menos de seis meses dedicados al cuidado del paciente eran la minoría. Sin embargo, 

hay un incremento progresivo de los cuidadores que tienen más de dos años dedicados al 

cuidado del paciente.  
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Tabla 1. Caracterización de las actividades de cuidado. 

Variables Ítems Frecuencia en % 

Tiempo total de cuidado Menos de 6 meses 

Entre 1 y 2 años 

Entre 2 y 5 años 

Más de 5 años 

5.56 

11.11 

33.33 

50 

Días a la semana dedicados al cuidado  

(7/7) 

5/7 

6/7 

7/7 

5.56 

5.56 

88.88 

Horas dedicadas al cuidado 

(24/24) 

7 

12 

15 

16 

17 

18 

19 

22 

24 

5.56 

11.11 

5.56 

11.11 

5.56 

5.56 

5.56 

5.56 

44.44 

Fuente: Base de datos estudio índice de sobrecarga en cuidadores primarios. UUR, Facultad 

de Medicina, UADY. 

 

En cuanto al desempeño y satisfacción ocupacional del cuidador primario informal, 

se obtuvieron los datos a partir del instrumento de la MCDO partiendo de una escala de uno 

a 10, siendo uno un desempeño o satisfacción malo y 10 un desempeño o satisfacción muy 

bueno (Figura 1). 
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Figura 1. Escala de puntuación para el desempeño ocupacional y la satisfacción del 

cuidador primario informal. 

 

Fuente: Base de datos estudio índice de sobrecarga en cuidadores primarios. UUR, Facultad 

de Medicina, UADY. 

 

De forma general, los resultados indican que el desempeño y la satisfacción 

ocupacional del cuidador primario informal presentan afectaciones moderadas. Para su 

desempeño, los cuidadores primarios informales asignaron un valor medio de 5.46 ± 1.85 y 

para la satisfacción de 5.43 ± 1.91. En la tabla 2, se pueden apreciar las calificaciones 

promedio obtenidas para el desempeño y satisfacción ocupacional de cada sujeto. Es 

importante resaltar que varios cuidadores obtuvieron calificaciones bajas (2.2), que sugieren 

que el desempeño y la satisfacción del cuidador se afecta considerablemente por las 

actividades y tareas que implica el rol de cuidador. 

 

Desempeño y satisfacción ocupacional del cuidador primario informal 

La MCDO se organiza en tres grandes áreas: autocuidado, productividad y esparcimiento, y 

permite determinar los problemas en el desempeño y satisfacción en cada una de ellas. 
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Tabla 2. Calificación promedio de desempeño y satisfacción por individuo. 

Cuidador Primario Informal Calificación de 

Desempeño 

Calificación de 

Satisfacción 

1 2.2 4.2 

2 6.4 5 

3 2.2 2.2 

4 8.4 7.8 

5 7.6 9.6 

6 6.2 7.4 

7 6.6 6 

8 6.2 6.4 

9 5.4 4.4 

10 5.3 6 

11 5.6 5.2 

12 6 5.4 

13 5 4 

14 8.4 8 

15 4.8 4.8 

16 5 5 

17 4.8 4 

18 2.2 2.4 

Media ± DS 5.46 ± 1.85 5.43 ± 1.91 

Fuente: Base de datos estudio índice de sobrecarga en cuidadores primarios. UUR, Facultad 

de Medicina, UADY. 
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Con base en ello, se obtuvo como resultado que para el autocuidado (que involucra 

actividades como bañarse, vestirse, arreglo personal, cuidado de su propia salud) los 

cuidadores primarios informales presentan afectaciones moderadas (Tabla 3), siendo las 

actividades más afectadas el vestirse con una calificación de 3.5 ± 0.7 y el apartado de 

transportación con una calificación de 4.66 ± 2.33. Mientras que para el área de 

productividad, las principales actividades que resultaron afectadas fueron la capacidad para 

obtener un trabajo remunerado con una calificación de 4.14 ± 3.18 y el continuar estudiando 

con una calificación de 5 ± 0.76. En adición, y como dato más relevante, se encontró que el 

esparcimiento de los cuidadores primarios informales presentó graves afectaciones. Los 

cuidadores primarios informales reportaron que el salir de viaje fue el rubro que presentó 

mayor problemática con una calificación de 3.5 ± 2.58, seguida de la salida con su pareja con 

una de 3.6 ± 2.07. Además, los cuidadores refirieron presentar afectaciones en actividades 

como realizar ejercicio (4.5 ± 2.6) y salir con amigos (4.5 ± 2.36) (Tabla 3). 
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Tabla 3. Calificación promedio de desempeño y satisfacción del cuidador primario 

informal por actividad y área ocupacional. 

ÁREA 

OCUPACIONAL 

ACTIVIDAD CALIFICACIÓN 

PROMEDIO 

DESEMPEÑO 

(1-10) 

CALIFICACIÓN 

PROMEDIO 

SATISFACCIÓN 

(1-10) 

AUTOCUIDADO Bañarse 

Transportación 

Arreglo Personal 

Vestirse 

Alimentación 

Cuidado de la propia salud 

6.57 ± 1.51 

5.33 ± 2.65 

6.71 ± 1.79 

5.5 ± 0.70 

6.8 ± 1.72 

6 ± 2.82 

6.42 ± 1.71 

4.66 ± 2.33 

6.28 ± 1.79 

3.5 ± 0.70 

7 ± 2.09 

7 ± 4.24 

PRODUCTIVIDAD Continuar estudios 

 Preparar alimentos/cocinar  

Limpieza del hogar 

Trabajo remunerado 

5 ± 0.76 

6.83 ± 2.13 

6.83 ± 1.47 

4.14 ± 3.28 

5.5 ± 0.70 

6.66 ± 2.33 

8 ± 2.09 

4.14 ± 3.18 

ESPARCIMIENTO Leer 

Ejercicio 

Viajes 

Salir con amigas 

Salida en pareja 

Actividad de ocio 

relacionada a un pasatiempo 

8 ± 2.82 

4.5 ± 2.96 

4 ± 2.36 

4.5 ± 3.10 

3.6 ± 2.07 

5.5 ± 6.36 

6.5 ± 2.12 

4.5 ± 2.60 

3.5 ± 2.58 

4 ± 4.08 

5 ± 3 

5.5 ± 6.36 

Fuente: Base de datos estudio índice de sobrecarga en cuidadores primarios. UUR, Facultad 

de Medicina, UADY. 
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Limitación en la actividad de los pacientes 

De acuerdo con los datos obtenidos mediante el instrumento CIF, se encontró que la mayoría 

de los pacientes (44.44%) tuvieron una limitación en la actividad ligera, el 27.78% tuvo una 

limitación en la actividad moderada y otro 27.78% presentó una limitación en la actividad 

grave o intensa. No se encontró a pacientes con una limitación completa (Tabla 4). 

Tabla 4. Distribución medida en porcentaje de los pacientes con limitación en la actividad, 

de acuerdo a la CIF. 

Nivel de Limitación en la  

Actividad del Paciente 

N Frecuencia 

en % 

Limitación ligera 8 44.44 

Limitación moderada 5 27.78 

Limitación grave o intensa 5 27.78 

Limitación completa 0 0 

Fuente: Base de datos estudio índice de sobrecarga en cuidadores primarios. UUR, Facultad 

de Medicina, UADY. 

 

Relación entre el desempeño ocupacional y la satisfacción del cuidador primario 

informal y la limitación en la actividad del paciente 

Para determinar la relación existente entre la limitación en la actividad de los pacientes y las 

afectaciones en el desempeño y la satisfacción ocupacional de los cuidadores primarios 

informales, se utilizó el coeficiente de correlación de Spearman. La figura 2 muestra la 

correlación del desempeño ocupacional del cuidador primario informal y la limitación en la 

actividad de los pacientes, encontrándose una correlación significativa de r = -0.553 (p = 

0.0173, coeficiente de correlación de Spearman). Estos resultados sugieren que a mayor 

limitación en la actividad del paciente se presenta una mayor afectación en el desempeño 

ocupacional de los cuidadores primarios informales. 
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Figura 2. El grado de limitación en la actividad de los pacientes afecta la autopercepción 

del desempeño ocupacional de sus cuidadores primarios informales. 

 

Fuente: Base de datos estudio índice de sobrecarga en cuidadores primarios. UUR, Facultad 

de Medicina, UADY. 

La figura 3 muestra la correlación entre la satisfacción ocupacional del cuidador 

primario informal y la limitación en la actividad de los pacientes, encontrándose una 

correlación significativa de r = -0.582 (p = 0.0114, coeficiente de correlación de Spearman). 

Estos resultados sugieren que a mayor limitación en la actividad del paciente se presenta una 

mayor afectación en la satisfacción ocupacional de los cuidadores primarios informales, es 

decir, una menor satisfacción con su desempeño. 
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Figura 3. El grado de limitación en la actividad de los pacientes afecta la 

autopercepción de la satisfacción ocupacional de sus cuidadores primarios informales. 

 

Fuente: Base de datos estudio índice de sobrecarga en cuidadores primarios. UUR, Facultad 

de Medicina, UADY 

 

Discusión 

La muestra estudiada es representativa de los cuidadores primarios informales que se 

presentaron en el programa de atención primaria de la Unidad Universitaria de Rehabilitación 

de la Facultad de Medicina de la UADY, por lo que los resultados de este estudio solo pueden 

generalizarse a poblaciones con características similares. El presente estudio permitió 

obtener una aproximación de las características sociodemográficas del cuidador primario 

informal familiar que tiene a su cargo a una persona con algún grado de limitación en la 

actividad debida a una enfermedad neuromusculoesquelética, además de permitir valorar el 
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impacto de las actividades de cuidado de una persona con limitación en la actividad y que 

recae sobre el desempeño ocupacional y la satisfacción del cuidador primario. 

Respecto a los datos obtenidos en nuestra investigación, el perfil del cuidador 

primario informal familiar corresponde al de una mujer de edad media (46 años), ama de 

casa, madres o descendientes en primer grado de la persona cuidada (principalmente hija), y 

con varios años en el desempeño del rol de cuidador; perfil que es similar al reportado para 

otros países (Hong-Jer, 2009; López et al., 2009; Ribas et al., 2000). Además, estos 

resultados no varían de lo encontrado para México por Islas et al. en el 2006, en su estudio 

realizado con 46 cuidadores primarios informales de pacientes con enfermedad pulmonar 

obstructiva crónica. En todos ellos se trata de mujeres cuidadoras en etapa adulta intermedia 

entre 40 y 65 años de edad (Op. Cit.). Históricamente, a la mujer se le ha asignado el papel 

de cuidadora, alegando su naturaleza femenina como una condición que la prepara para 

cuidar y para ser más abnegada, como mencionan Montalvo y Flórez (2008). Por otro lado, 

Barrera (2000) señala que entre las razones principales de que el cuidador sea una mujer es 

debido a las expectativas sociales, así como a un deber moral adjudicado al sexo femenino. 

Esta dinámica en las labores del cuidado, en la cual son las mujeres las que asumen 

primordialmente el papel del cuidador primario informal, conlleva a que el costo que asumen 

las mujeres en sus vidas sea elevado en términos de calidad de vida, desarrollo profesional, 

repercusiones económicas, trabajo, relaciones sociales, ocio y esparcimiento, y en su salud 

en general.  

En relación a la escolaridad de los cuidadores primarios informales de este estudio, 

predominó el nivel de licenciatura (50%). En este caso, nuestros resultados difieren a lo 

reportado en la literatura, en donde el nivel de educación por parte de los cuidadores es de 

escolaridad básica, primaria y secundaria, principalmente (Martínez-González et al., 2008; 

Ramos del Río y Jarillo, 2014). Una posible explicación es que el estudio se realizó en una 

Unidad Clínica Universitaria. Este hecho podría considerarse como favorecedor para el 

cuidador primario informal, ya que, como menciona Rivera-Mora et al. (2011), en su estudio 

realizado en la Clínica de Medicina Familiar del Estado de México, “a mayores estudios 
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menor carga del cuidador”, sugiriendo una menor afectación en la salud y bienestar del 

cuidador primario informal. 

Por otro lado, la mayoría de los cuidadores primarios informales familiares reportaron 

haber recibido apoyo con respecto al cuidado del paciente en al menos el 10% del tiempo, 

predominando la ayuda física por parte de los abuelos del paciente o del cónyuge del 

cuidador, dato similar al reportado por Mateo et al. (2000), quienes encontraron que el 36% 

de los cuidadores de pacientes con enfermedades neurodegenerativas reciben algún tipo de 

apoyo por parte de otro familiar, así como Islas et al. (2006), quienes reportaron que un 

54.35% de los cuidadores recibió apoyo, principalmente en la toma de decisiones; lo que 

posiblemente influye de manera positiva en la percepción de la sobrecarga y desempeño del 

cuidador primario informal. De igual forma, resultados de otra investigación sugieren que el 

apoyo es un factor protector para los cuidadores, ya que “a mayor apoyo social, mejor es la 

calidad de vida del cuidador” (Pérez, 2006). 

En este estudio se encontró que las principales actividades que los cuidadores 

realizaron fueron en su mayoría las actividades denominadas de autocuidado, como el manejo 

de medicamentos y el cuidado de la salud, la movilidad y asistencia del paciente durante el 

baño. Estos resultados son similares a lo reportado por Mateo et al. (2000), en su estudio 

realizado con cuidadores de pacientes con enfermedades neurodegenerativas, indicando que 

el cuidado médico (consultas médicas y gastos farmacéuticos), además de ser actividades 

primordiales en el cuidado del paciente, representan un factor que afecta de manera negativa 

al cuidador, pues supone gastos económicos importantes para el cuidador. A su vez, Pérez 

(2006) señala que la actividad de cuidar a un paciente dificulta que los cuidadores puedan 

desarrollarse en el ámbito profesional. 

En adición a la afectación que tienen los cuidadores primarios informales en el trabajo 

remunerado, los cuidadores también reportaron otras actividades con problemas tanto en el 

desempeño ocupacional y en su satisfacción, incluyendo las salidas en pareja, salidas con 

amigos, viajes y ejercicio, las cuales están contempladas en la misma área ocupacional de 

esparcimiento. Diversas investigaciones reportan hallazgos similares, sugiriendo que el 

esparcimiento y las actividades relacionadas con éste, son las más afectadas en los cuidadores 
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primarios informales familiares de personas que presentan algún tipo de discapacidad 

(López, 2014; Dueñas et al., 2006). En este sentido, Crespo y López (2007) reportan la 

presencia de afectaciones en el cuidador primario, las cuales incluyen síntomas de baja 

autoestima, tensión, enfado y sensación de carga social al sentirse juzgado por los demás, en 

adición de presentar estrés al asistir al paciente en las tareas básicas de aseo y vestido e 

incluso al tratar de adaptarse a los cambios conductuales que experimenta el paciente. 

Aunado a ello, también sugieren que la disminución de los recursos económicos, la falta de 

tiempo libre, la intimidad con la pareja y el deterioro de la vida social son los factores 

afectados que más reportan los cuidadores primarios informales. 

El hecho de que los cuidadores primarios informales de nuestro estudio presentaron 

un desempeño ocupacional y satisfacción con puntajes bajos en las actividades de 

esparcimiento sugiere que su calidad de vida se encuentra afectada de manera negativa. De 

hecho, Dueñas et al. (2006), en su estudio realizado con cuidadores de niños con 

discapacidad, en el Centro de Rehabilitación Infantil Teletón (CRIT) de Chihuahua, México, 

mencionan que “la recreación o esparcimiento personal es un factor importante para 

minimizar el deterioro de la calidad de vida del cuidador”, por lo que, si el tiempo de 

esparcimiento o el desempeño en el mismo es bajo, la calidad de vida de los cuidadores 

disminuye. Este argumento es reforzado desde otra perspectiva por López-Márquez (2014), 

quien menciona que los cuidadores que cuentan con tiempo para la recreación y 

esparcimiento poseen niveles bajos de sobrecarga. 

En el presente estudio se encontró que los cuidadores primarios informales familiares 

obtuvieron calificaciones bajas, tanto en el desempeño ocupacional como en la satisfacción. 

También se encontró que ambas variables se relacionan negativamente con el grado de 

limitación en la actividad de los pacientes, obteniendo que, a mayor nivel de limitación en la 

actividad del paciente, menor es el desempeño y la satisfacción ocupacional de los cuidadores 

primarios informales familiares. Es importante considerar que, cuando existe un 

desequilibrio ocupacional y poca satisfacción, el cuidador primario informal familiar se 

puede encontrar en un estado de estrés que no le permite seguir desempeñando de manera 
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satisfactoria sus actividades. Todo lo cual resulta en una afectación o pérdida del balance 

ocupacional y por ende su salud y bienestar se ven afectados (Buenfil-Díaz et al., 2016). 

Por último, una limitación de nuestro estudio es el tamaño de muestra reducida. En 

adición, la MCDO es un instrumento ampliamente utilizado a nivel internacional; sin 

embargo, se desconoce o no se han reportado estudios previos a nivel nacional donde se haya 

utilizado y validado este instrumento en cuidadores primarios informales familiares. A pesar 

de estas limitaciones, se propone replicar el estudio realizado por medio de un diseño 

longitudinal, que permita un seguimiento en la evolución de las variables estudiadas para 

validar las conclusiones.  

Finalmente, este es el primer trabajo de investigación sobre el desempeño ocupacional 

y satisfacción de cuidadores primarios informales de pacientes con limitación en la actividad 

en la Unidad Universitaria de Rehabilitación de la Facultad de Medicina de la UADY, y los 

resultados son un aporte al conocimiento científico para el equipo multidisciplinario en el 

área de rehabilitación que atiende al paciente y a sus familias; en definitiva, contribuirá al 

compromiso de brindar no solo una atención integral a las necesidades de las personas con 

discapacidad, sino a sus familias que resultan determinantes para el logro de la atención 

integral y la rehabilitación en toda la extensión de la palabra. En este sentido, acciones 

encaminadas a la creación e implementación de programas de terapia ocupacional enfocados 

a la prevención y atención en materia de salud, bienestar y calidad de vida podrían mejorar 

la atención de las familias y contrarrestar las enormes repercusiones que tiene la tarea de 

cuidador en el bienestar y calidad de vida de los cuidadores primarios informales, que a su 

vez puede impactar en la salud y bienestar de la persona con discapacidad; todo ello acorde 

a una perspectiva centrada en el cliente que permita la atención integral del paciente y de su 

cuidador. Esto se puede lograr a través de estrategias cuya finalidad sea proporcionar 

herramientas que ayuden en la difícil tarea del cuidador y en el manejo de situaciones 

estresantes que derivan del cuidado de los pacientes con limitación en actividad (Molina et 

al., 2005; Nigenda et al., 2007). 
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