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niños en situación de discapacidad del Instituto Técnico 
Guaimaral en San José de Cúcuta

1 2, 
3

Resumen 

Objetivo

situación de enfermedad crónica discapacitante del Instituto Técnico Guaimaral durante 
el segundo semestre del 2013.

Metodología
Se realizó un estudio con abordaje cuantitativo, de tipo descriptivo transversal. 
Fueron seleccionados mediante muestreo no probabilístico 264 cuidadores a quienes, 

denominado:Caracterización de cuidadores de enfermos crónicos. 

Resultados
El 94,2% eran mujeres, con edades comprendidas entre los 36 y 59 años (61,4%); casados 
(48,1%), amas de casa (72,7%) y con bachillerato incompleto (32,2%). Un porcentaje 

de la enfermedad (83,0%), el 89,0% tenía una experiencia de más de tres años y el 95,9% 
con dedicación mayor de 7 horas a su actividad de cuidado.

Conclusión 
Los resultados son acordes con los datos reportados en estudios previos y lo señalado en 

 
Palabras clave: enfermedad crónica, discapacidad, cuidadores (Fuente: DeCS).
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Sociodemographic characterization of caregivers in 
disability, Guaimaral Technical Institute in San José de 

Cúcuta

Abstract

Objective
To make a socio-demographical characterization of family caregivers of children in 
situation of chronic disabling disease, from Instituto Tecnico Guaimaral during the second 
semester of 2013.

Methodology
A descriptive, transversal and quantitative approach was conducted. The study included 264 
caregivers who were selected by non-probalistic sampling. After verifying the compliance 
of the inclusive criteria, the caregivers were applied the instrument: Characterization of 
caregivers of people with chronic diseases. 

Results
94,2% were female, aged between 36 and 59 years (61,4%), married (48,1%) and 

caregivers had been playing their role since the time of diagnosis of the disease (83,0%), 
89,0% of the sample had an experience of more than three years and 95,9% spent more 
than 7 hours in their care activity. 

Conclusion 

out in the literature by other authors, where the caregiver socio-demographic variables 

Keywords: chronic illness, disability, caregivers (Source: DeCS).
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Introducción

Las enfermedades crónicas no transmi-
sibles se presentan en cualquier grupo 

que en los países desarrollados cerca del 

enfermedad crónica y es muy común que 
este tipo de afecciones, algunas  veces 
de origen congénito y otras desarrolladas 
a edades tempranas, sean la causa, entre 
otras, de malformaciones, lleven con 
frecuencia a hospitalización, generen 

prolongado y en muchos casos ocasionen 

de personas viven con algún tipo de 
discapacidad, es decir, que alrededor del 
15,0% de la población mundial presenta 

se acentuará por el incremento de las 
enfermedades emergentes, reemergentes 

con limitaciones 29,3 tienen restricciones 
permanentes para caminar o moverse, 
17,3% para oír, 12,9% para hablar, 12,0% 
para entender o aprender, 9,8% para 
relacionarse con los demás, y el  9,4% 

reportaron, a marzo de 2010, un total de 

Las personas con discapacidad han sido 
 grupos en 

circunstancias especiales, resaltando 

que requieren de un tipo de asistencia 

condición de discapacidad causa múltiples 
cambios en la vida de una persona, los 
cuales se relacionan con la condición de 
dependencia asociada a una limitación 
física o mental, la alteración del estado de 

Frente a esta realidad 
la persona que por cronicidad ha llegado a 
la dependencia, generalmente requiere de 
un cuidador o persona que supla algunas 

complejo que ha sido utilizado en los 

que asiste o cuida a otra afectada por 
cualquier tipo de discapacidad, minusvalía 

el desarrollo normal de sus actividades 

Los cuidadores realizan o supervisan las 
actividades de la vida diaria, en busca de 
compensar las disfunciones existentes de 

Se ha descrito que las condiciones 

determinan su rasgo y su probabilidad 
para asumir la responsabilidad de cuidado 

que la responsabilidad de cuidado sigue 
siendo de forma predominante una tarea 
principalmente realizada por mujeres 
en edad media, casadas, con nexos de 
parentesco directo con el receptor de 
cuidado, bajos niveles educativos y sin 

mayoría han asumido el rol de manera 
solitaria desde el momento del diagnóstico 
y han invertido largos periodos de tiempo 
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Al igual que la persona con enfermedad 
crónica, el cuidador también es un ser 
humano y como tal, debe ser valorado; 
reconocer sus propias necesidades y 
su labor en el cuidado de las personas 
(11) para desarrollar propuestas de 

con la perspectiva de contribuir con la 
calidad del cuidado, calidad de vida y 
bienestar de los cuidadores y de quienes 

objetivo, determinar las características 

enfermedad crónica discapacitante, de dos 
centros educativos de atención especial 
pertenecientes al Instituto Técnico 
Guaimaral durante el segundo semestre 

carácter público y privado, ubicados 

y que ofrecen servicios educativos 
básicos y talleres de formación en 

y adultos con necesidades educativas 
especiales, asociadas a una discapacidad 
física, auditiva, visual, cognitiva y del 

Metodología

Se realizó un estudio con enfoque 

población correspondió a 310 cuidadores 

los centros educativos durante el segundo 

mediante un muestreo no probabilístico, 
con un porcentaje de error del 5,0% y 

procedimiento de selección se hizo por 
conveniencia teniendo en cuenta los 
criterios de inclusión: persona adulta, sin 

Se utilizó el instrumento: Caracterización 

por el Grupo de cuidado al paciente 
Crónico y su familia de la Facultad de 

Colombia, el cual, a través de13 preguntas 
cerradas mide las características del 

Con el objeto de medir el nivel de 
funcionalidad del menor, se utilizó el 

que consiste en una escala creada por 

P: estabilidad de la patología o condición 
física, U: utilización de miembros 
superiores, L: locomoción o función de los 
miembros inferiores, S: función sensorial, 

Cuando la persona es funcional la escala 

de 6 a 8 puntos, mediana disfunción o 
dependencia, de 9 a 11 y alta dependencia 
del cuidador puntaje de 12 hasta 24, que 

La recolección de la información se llevó 
a cabo por parte las investigadoras en 
reunión ordinaria de padres de familia, 
inicialmente les fue dado a conocer el 
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propósito del estudio, método y utilidad 
de los resultados, obteniéndose su 
consentimiento y disposición voluntaria 

instrumento tuvo una duración promedio 

Los datos fueron procesados con el 

se generaron frecuencias absolutas y 

receptor de cuidado de acuerdo con la 
interpretación dada en el instrumento: 

la Resolución 008430 (15) y el Código 
Se contó 

con la autorización de la directora y 
coordinadores de los centros educativos 
para el desarrollo del estudio; así mismo, 
fue gestionado por correo electrónico el 
permiso para la utilización del instrumento 
y se respetó en todo momento el derecho 

Resultados

el 92,4% eran mujeres y solo un 7,6% 

de municipios del Norte de Santander 

61, 4% se ubicaron en el rango de edad 

con bachillerato incompleto y más de 
la mitad de ellos en precaria situación 

estable (casados o en unión libre), amas de 
casa y no activos laboralme

predominaron los cuidadores que habían 
asumido el rol desde el momento del 
diagnóstico (83,0%), la mayoría llevaban 
más de 37 meses (89,8%) en esta labor 
y con una dedicación diaria de más de 

cuidadores y el resto contaban con el 

Un porcentaje representativo de los 
menores presentaron discapacidad sen-
sorial y de la comunicación (62,9%), 
seguida de dispacidad cognitiva (14,0%) 

funcionalidad, el mayor porcentaje de los 

(48,1%), seguida de la disfunción alta 

Discusión 

Nueve de cada diez cuidadores pertenecían 

la mujer como cuidadora es un hallazgo 
que se ha reportado en distintas regiones 
del país (17)(18)(19), donde sigue siendo 
prioritaria la presencia de las mujeres en la 
jerarquía del cuidado, mucho más si éste se 

es frecuente que los familiares, en especial 
las mujeres, asuman el papel de cuidadores 

el ámbito regional (10) las mujeres son 
también más numerosas que los hombres 

Se espera que cuidar de los familiares 
sea una tarea de las mujeres, como una 
generalización de su rol maternal, del 
reparto de tareas domésticas o como 
consecuencia de las distintas relaciones 
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Tabla 1

CATEGORÍA PORCENTAJE (%)
Género

Femenino 92,40
7,60

Edad del cuidador
19,3
61,4 
19,3

Grado de escolaridad
Primaria incompleta 18,9
Primaria completa 21,6

Bachillerato Incompleto 32,2
Bachillerato completo 19,3

Técnico 3,8

Universidad incompleta 0,8
Universidad completa 3,4

Estado civil
Soltero(a) 12,9
Casado(a) 48,1 

Separado(a) 6,4
Viudo(a) 5,7

Unión libre 26,9
Ocupación

Hogar 72,8
6,4
8,7
2,3
9,8

Procedencia
Norte de Santander 88,6

11,1
Venezuela 0,3

Estrato Socioeconómico
Uno 58,7
Dos 33,7
Tres 6,8

Cuatro 0,8
Parentesco

68,9
Abuelo(a) 20,4

10,7

CATEGORÍA PORCENTAJE (%)
Cuidador desde el momento del diagnóstico

Si 83,0
Tiempo en el ejercicio del cuidado
7 a 18 meses 3,5
19 a 36 meses 6,7

89,8
Único cuidador

Si 51,9
No 48,1

Número de horas diarias dedicadas al cuidado
4,1

7-12 horas 15,0
13-23horas 21,0

24 horas 59,9
Discapacidad del receptor del cuidado

Discapacidad sensorial y 
de la comunicación 62,9

Discapacidad física 11,4
Discapacidad cognitiva 14,0
Discapacidad múltiple 11,7

Nivel de funcionalidad del receptor del 
cuidado

Baja disfunción 38,6
48,1

Alta disfunción 13,3

Fuente: instrumento de recolección de datos

 hallazgo se torna relevante cuando 
además del género la relación es de 
parentesco, pues en el estudio se encontró 
que en más de la mitad, el rol era asumido 
por la madre dado que los sujetos de 

convierte en madre, la llegada de un hijo es 
un suceso muy importante; sin embargo, 
el nacimiento de un hijo con discapacidad 
se percibe como algo inesperado que 
rompe toda expectativa sobre el hijo 
deseado (21) y donde el cuidado adquiere 
una dimensión diferente, en especial, por 
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plazo y la tensión que genera la falta de 
conocimiento y habilidad en la atención 

La mayoría de los cuidadores familiares 
se ubicaron en la franja etárea de 36 a 

que dedicar casi todo el tiempo a cuidar 
a sus familiares (bien por ser demasiado 
mayores o demasiado menores) y no 

esta diversidad de roles, las cuidadoras 
experimentan múltiples responsabilidades 
relacionadas con la generación que les 
antecede no que les suceden y además, han 

la carga del cuidado en la generación 
intermedia tiene efectos importantes sobre 
la salud, bienestar y dese

bajo y no supera en un porcentaje elevado 
el de estudios primarios y secundarios 
incompletos, hallazgo que coincide con 
lo reportado en otros estudios (24) (25), 
donde se ha referido que los cuidadores 
no siempre cuentan con los conocimientos 
necesarios para desarrollar las acciones de 

el ejercicio del rol limitan la capacidad 
del cuidador para el entendimiento de 
las instrucciones, seguimiento de las 
recomendaciones dadas y la toma de 
decisiones informadas; a la vez, repercuten 

de estrategias cognitivas y conductuales 
que le permitan fortalecer su habilidad de 

civil de los cuidadores, la mayoría 
cuentan con una relación de pareja 

Investigaciones similares en diferentes 

contextos (26) (27) concuerdan con este 

número de cuidadores estudiados cuentan 

de apoyo emocional y material importante, 
para tolerar el estrés, la ansiedad y la 
angustia que desencadenan los cuidados 
de larga duración y que ponen en riesgo 
la salud física y emocional del cuidador 

La ocupación del mayor número de 
cuidadores del estudio es el hogar, 
resultados que son concordantes con otros 
estudios del contexto local (10) (24) (25) 
y que han mostrado una realidad bastante 
preocupante, por ser San José de Cúcuta, 
una de las zonas o áreas metropolitanas 
de mayor desempleo y gran ejercicio de 
la informalidad, hecho que repercute 

restringir la disponibilidad de ingresos 
propios y de los recursos atribuibles al 

La situación de precariedad económica les 
obliga a asumir consecuentemente toda 
responsabilidad de los cuidados, ante un 
menor número de recursos disponibles 
y necesarios para cubrir las necesidades 

en el caso particular de cuidadores con 

además, que la inactividad en el mercado 
laboral tiene consecuencias notables sobre 
el desarrollo personal, la autoestima y el 

Respecto al tiempo en el rol asumido, 
un porcentaje representativo de los 
cuidadores han iniciado dicha labor desde 
el momento que le diagnosticaron la 
enfermedad a su hijo, indicando que tanto 
el receptor de cuidado como el cuidador  

hallazgo es consistente con lo reportado 
en un estudio (29) en el que los cuidadores 
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habían dedicado largos periodos de tiempo 
al c
se ha descrito que el tiempo de cuidado 

del receptor de cuidado y del cuidador, 
como los efectos negativos que impone 

enfrentarse al hecho de que alguna persona 
cercana dependa de uno para continuar 
adaptándose a su vida cotidiana y las 
consecuencias que tiene el cuidado a largo 

que más de tres cuartas partes de los 
cuidadores superan las siete horas, hecho 
que se explica con el tipo de discapacidad 
encontrada, el alto grado de afectación 

cantidad de tiempo requerido en la acción 

la situación de las cuidadoras se acentúa 
con la poca disponibilidad de tiempo que 
tienen para su enriquecimiento personal 
en lo cultural, lo académico y lo lúdico, 
por cuanto el cuidado que requieren las 
personas a su cargo, quienes presentan 
altos grados de dependencia funcional, les 
demanda largas jornadas de trabajo en que 
el descanso, la recreación y el apoyo son 

Sobre el nivel de funcionalidad del receptor 
de cuidadose se halló que, un porcentaje 
considerable presento disfuncionalidad 
moderada y severa, siendo concordante con 

el impacto negativo que sobre el cuidador 
informal tiene el cuidado de las personas 

limitación impide que la misma persona 
pueda proporcionarse el cuidado para 
satisfacer sus necesidades y en el que se 

lo apoye o le realice las actividades que 

le permitan lograr su bienestar y máxima 

Conclusión

profesionales de enfermería en la 
atención de los cuidadores, no sólo en el  

sino como sujetos de cuidado, en la 

necesidades, con la ejecución programas 
asistenciales, educativos y de apoyo, que 
incrementen su percepción de competencia 

discapacidad y que sean acordes con sus 

Por su responsabilidad compartida, los 

desde una perspectiva multidisciplinar 
e intersectorial que promuevan la 
participación en pleno del equipo de salud 
y que combinen el desarrollo articulado 
de actividades relacionadas con la 
información, educación, aprendizaje de 
habilidades de asistencia y estrategias de 
afrontamiento en el manejo de la situación 
de cuidado, como el desarrollo de sistemas 
de apoyo social en pro del bienestar y 
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