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Introduccion

En México, segun los datos obtenidos del més reciente Censo de Poblacion y Vivienda
realizado en el afio 2020, a cargo del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), son
casi 21 millones de personas con alguna limitacion en la vida cotidiana, discapacidad o con
alguna condicidn mental, siendo estas tres variables las contempladas. En el cuestionario se
abordan las caracteristicas de las personas y se preguntan acerca de las limitaciones,
discapacidades o si la persona tiene algun problema o condicion mental, en este Gltimo apartado
se ejemplifica el Autismo, el Sindrome de Down, la Esquizofrenia, por mencionar algunos.

En México son 1 590 583 personas que se identificaron con alguna condicién mental,
incluida el sindrome de Down (INEGI, 2020). Estas cifras son las aproximaciones mas cercanas
a la poblacion con sindrome de Down con las que contamos en el pais, aunque ha habido mejoras
para dimensionar a la poblacion con discapacidad, son poco precisas, ademas de que el censo fue
levantado en medio de la pandemia por COVID-19. No se cuenta con un registro nacional de
personas con esta condicidn por lo tanto no hay datos especificos para tener un panorama mas
realista y completo acerca de este sector de la poblacion.

Lo que si esta al alcance de todos es la informacion recabada a través de décadas de
estudio acerca del sindrome de Down, que actualmente se sabe que es una anomalia
cromosOmica y que esta asociada a la discapacidad intelectual. Hasta ahora no se conoce la causa
exacta, sin embargo, se han discutido factore como lo es la edad avanzada de la madre o el
antecedente de tenido un hijo con sindrome de Down.

El fenotipo, es decir, la manifestacion visible del genotipo en un ambiente determinado,
de las personas con sindrome de Down es conocido, estas personas poseen ciertas caracteristicas

fisicas como rostro mas aplanado, ojos inclinados hacia arriba, boca relativamente pequefia al



igual que sus orejas, por mencionar algunas. Se debe tomar en cuenta que estas caracteristicas no
son generalizadas, y como tal, ninguna persona con trisomia 21, como también se le conoce al
sindrome de Down, posee todas ellas. Asi como tienen caracteristicas fisicas propias de la
condicion, también cuentan con particularidades cognitivas, por ejemplo: dificultades en el
aprendizaje, en el razonamiento, en el lenguaje, lo que puede afectar su funcionamiento
adaptativo; incluso son mas propensos a ciertos padecimientos asociados al sindrome de Down,
como trastornos autoinmunitarios, trastornos del suefio, obesidad, problemas digestivos, diabetes,
defectos del corazén, entre otros. Por lo que pueden requerir de apoyo y cuidados especificos,
dependiendo de las caracteristicas y necesidades de la persona.

Respecto a quienes asisten a las personas con alguna necesidad de cuidado, se encuentran
los denominados cuidadores formales y los cuidadores informales. Los cuidadores formales son
aquellos que cuentan con una profesion dirigida a atender dichas necesidades y pueden ser:
médicos, enfermeros, fisioterapeutas, psicdlogos, por mencionar algunos, y lo hacen en un
ambiente institucional o privado, recibiendo una remuneracion por prestar sus servicios.
Mientras que el cuidador informal es aquella persona que asiste en diversas actividades
dependiendo de la enfermedad o condicion con la que cuente la persona a cargo, sin recibir un
salario, por tiempo indefinido y en un ambiente fuera de lo institucional o profesional, es decir,
en el hogar.

En el caso de quienes se encargan de ser los cuidadores informales de personas con
sindrome de Down son principalmente las madres o padres, aunque por diversas situaciones,
también los abuelos, tios e incluso hermanos pueden llegar a ser los responsables de atender la

mayor parte del dia a la persona con sindrome de Down.



Ademas de desempeniar el rol de cuidadores, los familiares tienen mas funciones con las
que cumplir en diversos &mbitos de su vida. Con base en lo revisado en la literatura estas
funciones pueden verse afectadas con la tarea del cuidado. Las afectaciones pueden ser desde
fisicas hasta emocionales, economicas y sociales.

Se observan cada vez mas avances acerca de las intervenciones que se realizan a las
personas con sindrome de Down, buscando una mejor calidad de vida para esta poblacion. En
cambio, no se le presta la misma atencidn al bienestar de los cuidadores, que puede llegar a ser
menor que el de la persona a su cargo.

Es por lo que surge el interés de encontrar las repercusiones que se puedan tener en el
cuidado de las personas con sindrome de Down, ya que es importante que los cuidadores
informales manifiesten su sentir respecto a la tarea que ejecutan y si tienen repercusiones
negativas, en lugar de que les proporcione satisfaccion alguna.

La carga de los cuidadores informales es una de las variables que ha sido ampliamente
estudiada a lo largo del tiempo y en diversos paises, la carga representa segun Espinoza y Jofre
(2012), un conjunto de complicaciones fisicas, mentales y socioeconémicas que sufren los
cuidadores informales derivadas de esta labor y que terminan afectando sus actividades de ocio,
relaciones sociales, amistades, intimidad y el equilibrio emocional.

Por ello el primer paso es detectar el sentir de los cuidadores informales y el nivel en que
la tarea del cuidado les afecta, a esto se le conoce especificamente como carga subjetiva y puede
ser medida a través de la destacada Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit, como se le
denominaba originalmente.

Este instrumento ha sido ampliamente utilizado y ha atravesado constantes adaptaciones,

este trabajo se quiere abordar a los cuidadores informales de personas con sindrome de Down,
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conociendo su carga segun los niveles que maneja la version de Alpuche et al. (2008) la cual fue
adaptada para poblacion mexicana. Consideramos que conocer los niveles de carga de los
cuidadores puede colaborar a futuras investigaciones e incluso intervenciones en donde se
beneficiara no sélo a las personas que reciben el cuidado, sino también tomar en cuenta las
necesidades del cuidador.

En este sentido, el objetivo del presente estudio fue analizar si el 60% de los cuidadores
informales de personas con Sindrome de Down presenta niveles de carga alta de acuerdo con la
Escala de Carga del Cuidador de Zarit.

En el capitulo 1 se hace una descripcion mas detallada del problemay a su vez se plasma
la hipotesis y los objetivos de la investigacion.

El capitulo 2 aborda el conocimiento existente y disponible respecto a los temas a
estudiar, se muestran los antecedentes historicos de los cuidadores, tipos, modelos y
repercusiones que pueden presentar, ademas se observa la recopilacion de informacion sobre el
sindrome de Down desde su etiologia, caracteristicas, intervenciones y cual es el papel de la
familia, escuela y sociedad en el sindrome de Down. También se da a conocer la carga, su
evolucion historica, conceptos e instrumentos que se encargan de medirla y por altimo, se hace
referencia al Centro de Educacion e Integracion Social Down A. C., donde se pudo obtener gran
parte de la muestra de participantes para este estudio, se describe su historia, mision, vision,
valores y servicios.

En el capitulo 3 se planted la metodologia utilizada, el enfoque utilizado fue el
cuantitativo, el cual permitié recolectar datos para la comprobacion de la hip6tesis planteada; el
tipo de estudio fue descriptivo, el cual, después de haber recopilado la informacion en la

literatura, poder especificar las propiedades de la carga en la poblacién. La muestra se seleccion6



11

de manera no probabilistica ya que depende mas de las caracteristicas de la investigacion y no de
la probabilidad; se conformé de 15 cuidadores informales, en donde 13 de ellos tienen familiares
con sindrome de Down que pertenecieron o pertenecen al Centro de Educacion e Integracion
Social Down, A.C. y que por causa de la pandemia no se encuentran inscritos actualmente todos,
mientras que dos cuidadores restantes, no tienen a sus familiares con sindrome de Down
adscritos a alguna asociacion civil en la ciudad de Coatzacoalcos, Veracruz. Para dar
cumplimiento al objetivo general de la investigacion se utilizé la Escala de Carga del Cuidador
de Zarit en su version adaptada a la poblacion mexicana por Alpuche, la cual consta de 22 items,
se realiz6 una modificacion para poder aplicarla a través de los medios electrénicos dada la
situacién de pandemia que ocasion0 dificultades para localizar a la muestra del estudio.

En el capitulo 4 se observan los resultados obtenidos a partir del instrumento de
recoleccion, se presentan organizados mediante figuras y el posterior analisis de la realidad de la
muestra.

Finalmente, en el capitulo 5 aparecen las conclusiones y las recomendaciones para

realizar estudios posteriores.
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Capitulo I. Planteamiento del problema
1.1 El problema

A partir de la década de 1960, surgio el concepto de Carga, a raiz de un trabajo de
investigacion desarrollado en Gran Bretafia, al querer conocer los efectos que habia en las
familias y su convivencia diaria con pacientes psiquiatricos que formaban parte de ellas.

Una de las distinciones que se originaron respecto a este concepto fue el de carga objetiva
y subjetiva. En los estudios se percataron que lo observado por los investigadores y lo que las
familias referian sentir como carga no coincidia, por lo tanto, se separaron ambos conceptos. Se
denomino carga objetiva a las repercusiones observadas en la vida doméstica, mientras que la
carga subjetiva a los sentimientos y actitudes de la familia. Este fue el inicio de muchas
investigaciones interesadas en las repercusiones que pueden llegar a experimentar los cuidadores,
contemplando a los familiares como la principal fuente de ayuda ante algin miembro que
requiera de atencion especifica.

Existe una clasificacion encontrada en la literatura acerca de los cuidadores, donde se
menciona a cuidadores formales e informales. Los cuidadores formales son aquellos que
proporcionan servicios profesionales en el ambito de la salud, como médicos, enfermeros,
fisioterapeutas, trabajadores sociales, entre otros mas; y, por lo tanto, al prestar este, ya sea en
instituciones pablicas o privadas reciben una remuneracion por su trabajo. Por otro lado, se
encuentran los cuidadores informales, que son aquellos que se encargan del cuidado fuera del
ambiente hospitalario o clinico, es decir, realizan la labor del cuidado desde casa, no cuentan con
una preparacién como los cuidadores formales, no cuentan con un horario definido y tampoco
reciben remuneracion alguna. Usualmente son familiares quienes asumen el rol del cuidador,

aunque también en algunos casos puede ser que algin amigo o miembro de la comunidad.
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Las tareas de los cuidadores informales van desde proporcionar ayuda en las necesidades
bésicas hasta el apoyo en el ambito emocional y social. Por lo tanto, se altera el ritmo de vida del
cuidador, ya que ademas de desempefiar este rol, pueden tener diversas ocupaciones como las
tareas del hogar, la crianza o contar con un empleo; lo que requiere de incluso llegar a tener
menos tiempo para sus actividades, intereses y relaciones sociales.

Los trabajos realizados respecto a las repercusiones en los cuidadores informales
permiten afirmar que esta situacién modifica no sélo a la familia, sino también tiene un impacto
en quien se encarga de esta labor, debido a que este compromiso adoptado no es remunerado, lo
cual lo hace parecer un tipo de cuidado no valorado, aunado a que la persona se vuelve también
vulnerable al estrés que genera esta tarea, habiendo posibles secuelas en su bienestar fisico,
psicoldgico, social y econémico.

El interés se expandio en investigar a cuidadores informales no sélo de pacientes
psiquiatricos, también empezo a profundizarse el estudio de este concepto de carga en los
cuidadores de personas mayores dependientes, tal es el caso de las multiples investigaciones
existentes en Esparfia, y en América del sur en paises como Brasil, Peru, Venezuela 'y Colombia,
por mencionar algunos, se dirigen a distintos tipos de poblacidn; mientras que en México se han
realizado trabajos analizando las consecuencias de los cuidadores involucrados en la ayuda a los
pacientes de diversas edades con enfermedades cronico-degenerativas.

Las enfermedades que requieren de cuidados son diversas, ademas de personas
dependientes o con alguna discapacidad. Como se menciond anteriormente, en México se ha
estudiado acerca del impacto del cuidado en responsables de atender a pacientes con
enfermedades crénico-degenerativas, pero poco se ha indagado acerca de los cuidadores de

personas con sindrome de Down.
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El sindrome de Down no es una enfermedad, es resultado de una alteracién genética
ocasionada por la presencia de un cromosoma extra en el par 21, por lo que también se le conoce
como trisomia 21 y es una de las principales causas de discapacidad intelectual de origen
genetico. Al no tratarse de una enfermedad que tiene una cura especifica, sino una condicion de
vida, y por las caracteristicas con las que cuentan estas personas, se requiere de un esfuerzo
constante en el apoyo que requiera la persona, sin importar la edad en la que se encuentre, por
parte de sus familiares.

Segun el Sistema Nacional (DIF, 2020) se tiene que la relacion estimada de casos de
Sindrome de Down a nivel mundial es de 1 por cada 1000 nacimientos o 1 por cada 1100.
Mientras que en México se estima que la frecuencia es de 1 por cada 691 nacimientos. De
acuerdo con datos de la Direccion General de Informacion en Salud, en el afio 2018 nacieron 689
nifios con sindrome de Down. Incluso estadisticamente se cuentan con pocos datos acerca de la
poblacién mexicana que nacié con sindrome de Down, se puede observar lo poco que se aborda
el estudio en este sector.

El sindrome de Down dura toda la vida y se cuenta con informacién suficiente para poder
comprenderlo e intervenir oportunamente. Sin embargo, la atencion se enfoca mayormente a las
personas con esta afeccidn, se proponen diversas intervenciones desde los primeros dias de vida,
pero poco se indaga acerca de los sentimientos y actitudes de las personas que se encargan del
cuidado y de las consecuencias de este en la vida de los cuidadores, especificamente si presentan

carga y en qué niveles.



15

1.2 Justificacion

La familia es el lugar en donde el ser humano en primera instancia ademas de ser
protegido y querido aprende herramientas para crecer y desarrollar sus capacidades, para llegar a
ser una persona autobnoma e independiente, ademas de aprender a incorporarse en la sociedad.

Estas mismas funciones son puestas en marcha aun cuando algun integrante tenga alguna
discapacidad o condicion de vida. En estos casos, el apoyo brindado es prolongado y arduo,
sobre todo en las primeras etapas de la vida, ya que al encontrarse con un diagnéstico que
muchas veces no esperan, ni tampoco desean los padres, cambia considerablemente la dinamica
familiar en torno a sus expectativas y las necesidades reales que tiene este nuevo integrante, al
mismo tiempo que tienen que seguir con sus demas obligaciones.

Desde la primera infancia la cuidadora principal de un nifio con sindrome de Down suele
ser la madre, quien deberia contar con el apoyo del padre, sin embargo, no siempre sucede de
esta manera. Por diversas circunstancias de la vida es muy comdn la intervencién cercana de
otros familiares como abuelos, tios e incluso de los mismos hermanos.

Existe evidencia del estudio acerca de los cuidadores informales, pero en su mayoria se
han realizado entorno a los cuidadores de adultos mayores y existen pocos esfuerzos en la
investigacion en el &mbito de la discapacidad intelectual, siendo la principal causa genética del
sindrome de Down. Ademas del desgaste en la salud del cuidador, por el tiempo y esfuerzo
invertido en las atenciones prestadas, también existe el desgaste emocional, del cual muy poco se
ha indagado.

Es importante abordar las consecuencias del cuidado otorgado a personas con sindrome
de Down, siendo uno de sus efectos, la carga que pueden manifestar los cuidadores. Suele

pensarse primero en el bienestar de la persona que requiere apoyo, olvidandose de que el
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bienestar del cuidador también es fundamental, no s6lo para ejecutar de mejor manera su labor,
sino porque antes de ser cuidador, es persona, la cual tiene sus propias necesidades. Haciendo
mencion a estas necesidades, es fundamental que identifiquen su sentir respecto a su funcion
como cuidador, para determinar si hay afectaciones o no en los diversos ambitos de su vida.

La tematica a investigar contribuira a que se incremente el conocimiento actual que
poseen los profesionales involucrados en la atencidn de personas con sindrome de Down, sin
dejar de lado las necesidades emocionales de los familiares, especialmente los del cuidador
principal, por lo tanto también beneficiara a la persona con sindrome de Down, ya que si el
primero se encuentra en un estado de bienestar, sera capaz también de fomentar ese estado y
realizar cuidados pertinentes de forma mas efectiva.

Describir el sentir de las familias con una persona con sindrome de Down debe de ser de
interés para los profesionales dedicados a la salud mental para realizar intervenciones enfocadas
a las personas con dicha condicion. Partiendo de la comprension de esto, los psiclogos pueden
realizar posibles programas terapéuticos personalizados, ya que, aunque pudiese haber
coincidencias, cada persona lo vive y afronta de manera distinta, éstos pueden servir de apoyo
para los cuidadores e incluso familias afectadas con la carga, teniendo como objetivo mejorar su
calidad de vida.

De igual manera beneficiara a los cuidadores que reciban apoyo a través de esos
programas de intervencion que se generen dependiendo de las necesidades que manifiesten, para
brindarles una atencion integral, no sélo a las personas con sindrome de Down, sino también a

sus familias.
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La presente investigacion cubrira un vacio de conocimiento, ya que hasta ahora se

desconocen los niveles de carga subjetiva en los cuidadores informales de personas con sindrome

de Down, por lo que se estudiara una muestra de la poblacion del sur del estado de Veracruz.

1.3 Hipotesis

El 60% de los cuidadores informales de personas con Sindrome de Down presenta niveles

de carga alta de acuerdo con la Escala de Zarit.

1.4 Objetivo general

Analizar si el 60% de los cuidadores informales de personas con Sindrome de Down

presenta niveles de carga alta de acuerdo con la Escala de Zarit.

1.4.1 Objetivos especificos

1.

Realizar un acercamiento a la problematica y a las deficiencias en el conocimiento de la
carga en cuidadores informales de personas con sindrome de Down.

Revisar la literatura y organizar la informacion acerca del nivel de conocimiento de la
carga de los cuidadores informales de personas con sindrome de Down.

Determinar el enfoque de investigacion, el tipo de estudio, la poblacién y la muestra mas
adecuada para abordar empiricamente el problema.

Identificar a partir de los datos obtenidos el nivel de carga del cuidador informal
mediante la Escala de Carga del Cuidador de Zarit.

Determinar las principales conclusiones a partir de los resultados obtenidos acerca de la
carga de los cuidadores informales de personas con sindrome de Down y realizar algunas

recomendaciones y futuras lineas de investigacion.
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Capitulo 2. Marco teorico
2.1 Cuidadores

En el presente apartado se van a abordar todo lo relacionado con el cuidado, los
antecedentes historicos de los cuidadores, asi como como la definicion del cuidador y los
sistemas de cuidado de salud, las tareas que se realizan en el cuidado y ciertos aspectos positivos
y negativos del cuidado en la persona que lo brinda.

2.1.1 Antecedentes historicos de los cuidadores

A través de la historia las actividades que llevan a satisfacer las necesidades de la vida
diaria se han distribuido de acuerdo con las caracteristicas tanto de hombres como de mujeres.
Historicamente el cuidado ha sido vinculado con las funciones relacionadas con mantener la vida
y el bienestar, lo que implica préacticas desde el cuidado cotidiano como la alimentacion y la
higiene, que han sido desarrolladas por la mujer en el hogar con su familia y con ella misma;
hasta el procurar el bienestar a lo largo de las diversas etapas del ser humano.

Al conformarse las comunidades, este cuidado que habia sido desarrollado por la mujer
en su hogar, se expande a personas que no pertenecen exclusivamente a la familia.

A partir del cristianismo, existe una transformacion en el concepto del cuidado, el cual
estaba a cargo de las mujeres, ahora no s6lo procuraban necesidades fisioldgicas, sino también
transmitian creencias. Llegado el siglo IV, representado por el hundimiento del imperio
grecorromano, surgen las mujeres consagradas, quienes retoman los conocimientos del cuidado
empleandolos al dedicarse a pobres y enfermos, funcién que no tenia remuneracion sino era mas
bien un rol que asumian al servicio de la sociedad. Aunque en un comienzo ejercian Unicamente
en los monasterios, las mujeres consagradas podian realizar actividades curativas en la iglesia o

el hospital; hasta que, con la llegada de San Vicente de Paul, esta vocacion se enfrenta a un
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cambio, ya que el servicio ahora se brinda fuera de las instalaciones eclesiasticas, donde los
cuidados se pueden dedicar a personas pobres, instaladas en escuelas, dispensarios o en
ambientes rurales, abriendo nuevos campos donde practicar el cuidado (Archury, 2006).

Hasta ese momento el cuidado no era una actividad remunerada, es a partir de la época
del Renacimiento, donde se empiezan a realizar donativos, sin embargo, la mujer continuaba sin
ser beneficiada social o0 monetariamente.

Archury (2006), aborda que, con la descentralizacion del poder politico, hecho que inicia
en Inglaterra y Francia, ocurre separacion de la Iglesia y el Estado, y con esto, hay un mayor
auge en las ciencias y en las leyes contra el clero; por lo que ya no se ubica Unicamente a la
mujer consagrada en el area de cuidados. Por otro lado, crece la medicina y con ello las tareas
que se realizan, surgiendo la profesion de la enfermeria, siendo el cuidado la funcion inicial de
quienes la practicaban. No fue hasta la segunda guerra mundial donde se introduce al cuidado
COMO un servicio remunerado.

Aunque el analisis del origen del cuidado esta relacionado con las bases de la enfermeria,
la practica del cuidado se convierte en un rol social, donde no s6lo es ejercido por profesionales,
de la misma manera, no solo esta relacionado Unicamente con el género. Ahora corresponde a la
contribucion publica y privada, asi como la contribucidon de hombres y mujeres (Carrasco, et al.,
2011).

2.1.2 Definicién de cuidador

Ramos y Figueroa (2008), han denominado cuidador al individuo encargado del cuidado

y atencion por un periodo no definido, de personas con alguna enfermedad. Sin embargo, se ha

abordado este concepto de una manera mas amplia, donde no solo se dirige a la enfermedad.



20

Da Silva (2009), menciona que el cuidador, sea cual sea su contexto o situacion, es quien
no sélo apoya, sino también acompafa a otra persona en un proceso, que, por lo general, es de
enfermedad o discapacidad. También sefiala que sus tareas incluyen el estar al tanto de su estado
fisico y emocional, apoyarlo en sus necesidades basicas y actividades de la vida cotidiana y
supervisar las conductas de la persona a su cargo, todo lo que llegue a necesitar para adaptarse a
su condicién de incapacidad o de deterioro, tanto fisico como cognitivo, segun sea el caso.

Por otro lado, el National Cancer Institute at the National Institutes of Health! (s.f.)
coincide con que el cuidador, es aquella persona que asiste a otro individuo que necesita ayuda
para cuidar de si, por ejemplo, nifios, ancianos, o pacientes con enfermedades cronicas o en
condicion de discapacidad. Y aborda que quienes puede desemperiar ese papel, son los
profesionales de la salud, amigos, familiares, trabajadores sociales 0 miembros de organizaciones
religiosas que prestan ayuda en diversos ambientes como el hogar, en el hospital o algin otro
entorno de asistencia sanitaria.

Estas definiciones permiten tener un panorama mas amplio de quiénes y en qué
situaciones se realiza el cuidado, sin embargo, se ird profundizando este concepto méas adelante.
2.1.3 Sistema formal e informal del cuidado de la salud

Galvez y Matamala (2003) sefialan que el Sistema Global de Cuidado de la Salud actta
en dos ambitos en la sociedad: el sistema institucional o formal, que a su vez esta conformado
por dos subsistemas el pablico y el privado; y el sistema doméstico o informal de cuidado de la
salud, que se realiza en el interior de los hogares (Como se citd en Ramos & Figueroa, 2008).

El Sistema Institucional es aquel que abarca el ambito laboral o profesional, es decir,

reciben una remuneracion los que desempefian la labor del cuidado en sus respectivos ambitos de

! Traduccion en espariol: Instituto Nacional del Cancer de los Institutos Nacionales de la Salud de EE. UU
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desempefio, tanto en las instituciones de salud pablica pero también en las privadas. Mientras
que el sistema informal es una actividad no remunerada desempefiando un papel de procurar la
salud de quien recibe los cuidados, sin recibir algan tipo de beneficio o apoyo por parte de
instituciones o la sociedad e incluso la misma familia.
2.1.4 Modelos de relacion entre el sistema formal e informal

Ramos y Figueroa (2008) proponen diversos modelos tedricos sobre la relacion que existe
entre el sistema formal e informal y se enlistan a continuacion.

e El modelo de complementariedad o de especificidad de tares. En este se plantea
que ambos sistemas brindan distintos tipos de cuidados.

e El modelo de sustitucion o jerarquico compensatorio. Consiste en que cada
sistema interviene en la tarea del cuidado cuando otra fuente, la que deberia ser
prioritaria, no esta disponible. Por ejemplo, en el caso de los ancianos, la familia
es quien se encarga de los cuidados, cuando pueden ejercerlo, lo realizan los
amigos, vecinos y alguna organizacion formal, que es el Gltimo recurso.

e El modelo holistico. Hay una relacion estrecha entre los sistemas formales e
informales.

e El modelo del cuidador como recurso. En este caso el sistema formal se involucra
al ayudar a la persona que necesita el cuidado, sin embargo, el bienestar como
cuidador es ignorado.

e El modelo de cuidador como cliente. En el caso de los servicios sanitarios y
sociales, es importante para los profesionales, prestarle atencion tanto al cuidador

como a la persona receptora del cuidado. El bienestar del cuidador es tomado en
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cuenta, e incluso, se llega a reconocer que no siempre coincide el bienestar de la
persona cuidada con la del cuidador.
2.1.5 Tipos de cuidadores
Habiendo mencionado anteriormente los sistemas del cuidado de la salud se han identificado
dos tipos de cuidadores en esta area, los cuidadores formales que se ubican dentro del Sistema
Institucional, y los llamados informales, que pertenecen al Sistema Doméstico de Cuidado de la
Salud (Ramos & Figueroa, 2008).

Cuidador formal. Es quien se encarga de brindar servicios de atencién profesional en el
area de la salud. Las caracteristicas enunciadas por Ramos y Figueroa (2008), de estos
cuidadores son las siguientes:

e Prestan sus servicios en instituciones de salud publicas o privadas (hospitales o
clinicas) y organismos de asistencia social.

e Son personas con las competencias requeridas, certificadas para cumplir esa
funcidn por instituciones educativas oficiales.

e Reciben remuneracién por prestar su servicio.

e Siguen una planificacion sanitaria o de servicios sociales.

e Por su actuacion profesional, tienen responsabilidad civil.

e Pueden estar asociados a colegios, sindicatos, asociaciones profesionales, etcétera.

Cuidadores informales. A este tipo de cuidador también se le puede llamar cuidador
primario, informal o principal. Segun diversos autores Da Silva, 2009; Garcia et al., 2004;
Ramos & Figueroa, 2008, estos cuidadores se caracterizan por:

e Prestar atencion a la persona receptora del cuidado dentro del hogar, no en el

hospital o centro de salud.
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e No recibir remuneracion econdémica alguna por el cuidado que ofrecen.

e Suele existir una relacion emocional y suele ser algun familiar a quien se cuida.

e Su escolaridad es media-baja.

e Regularmente son mayores de 50 afios.

e Con gran frecuencia son mujeres (esposa, hija o nuera).

e Realizan actividades de cuidado que implican una presencia y dedicacion casi de
tiempo completo.

e Probablemente la persona no esté& preparada o capacitada para prestar los cuidados

e Con mucha frecuencia reciben escaso apoyo social por parte del resto de la
familia.

e Sus funciones suelen enforcarse en el apoyo en actividades cotidianas como la
alimentacion y el aseo, también médicas, como en curaciones, proporcionar la
medicacion y en actividades administrativas, como en la realizacion de tramites
legales y administrarse econémicamente.

e Toman la decision de ser cuidadores informales, debido a las circunstancias,
especialmente por la presion familiar, y no tanto por una decision tomada de
forma voluntaria y conscientemente.

2.1.6 Tareas del cuidador informal

Es dificil delimitar el cuidado respecto al qué se hace, a quién, donde y cuanto tiempo. Ha
sido ampliamente investigado el cuidador de la persona dependiente, principalmente mayores;
sin embargo, el cuidado informal ocurre en todas las edades y para una amplia gama de
condiciones. Ademas de la enfermedad, ya sea crénica o aguda, alguna discapacidad, sufrir algin

accidente u hospitalizacion, e incluso, la limitada autonomia de los nifios, constituyen algunas
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circunstancias en las que se pueden necesitar cuidados. En este sentido, podemos llegar a ser
beneficiarios del cuidado informal en algiin momento de nuestras vidas o también ejerceremos
las tareas de los cuidadores (Garcia, et al., 2004).

Los distintos tipos de cuidados (Garcia, et al., 2004; Lépez, 2016; Ramos & Figueroa, 2008),
que generalmente se otorgan a la persona que lo necesita pueden ser agrupados en:

e Cuidados sanitarios. Relacionados con la atencién fisica de la persona, que
consiste en ayudarla con tareas como vestirse, comer, asearse, control de
esfinteres, entre otras.

e Cuidado instrumental. Se facilita la relacion de la persona con el entorno,
apoyandole en las actividades que no pudiera realizar por si sola, como limpiar,
planchar, comprar, utilizar electrodomésticos, realizar reparaciones, controlar la
toma de medicamentos, manejar el dinero y sus bienes, manipular materiales,
objetos, etcétera.

e Acompafiamiento y vigilancia. Se acompafia a la persona para salir del hogar,
realizar visitas, el transportarlo a citas médicas o estudios que necesite, por
mencionar algunas situaciones.

e Apoyo emocional y social. Brindarle escucha, comprension, afecto, tolerancia, y
también, ser un vinculo en las relaciones interpersonales con las otras personas
que le rodean.

2.1.7 Aspectos positivos del cuidado en el cuidador informal.
El cuidado informal no conlleva Gnicamente repercusiones negativas, contrariamente a lo
que se puede deducir, sino que también en determinadas circunstancias es compatible con

aspectos positivos. Es cierto que los factores beneficiosos han sido poco explorados en la
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literatura, sin embargo, los hay y son significativos en el proceso del cuidado (Schulz, et al.,
1990).

Suelen haber satisfacciones del cuidado, como la acumulacion de mejoras diarias durante
la prestacion del cuidado, que pueden evocar alegria, placer o afirmacion al cuidador. Esto le
permite al cuidador, tener confirmaciones periodicas de que lo que hace o siente como cuidador
le causa satisfaccion, les hace sentirse Utiles e incluso, a menudo consideran que contribuye a su
autoestima. Les permite mejorar las relaciones entre cuidadores y quienes reciben el cuidado, no
solamente puede proporcionar compafiia a los cuidadores, sino también disfrutar del tiempo que
pasan juntos y sentirse cercano a la persona, debido a la ayuda prestada (Lewton, et al., 1989;
Schulz, et al., 1990).

De igual manera, se aprenden habilidades implicadas en el cuidado. Velar por alguien
también puede resultar una prueba de fortaleza mental, de equilibrio afectivo, resistencia fisica,
flexibilidad familiar y de resiliencia personal; de esta forma al atender a alguien que lo necesita,
también se va convirtiendo en un camino para encontrar el bienestar propio (Hurtado-Vega,
2021).

2.1.8 Aspectos negativos del cuidado en el cuidador informal

El trabajo que diariamente realizan los cuidadores informales, si bien tiene consecuencias
positivas de diferentes tipos, tal y como se mencionaba en el apartado previo, frecuentemente
llega a traer consigo tensiones, frustraciones y dificultades en distintos &mbitos de la vida.

El enfocarse arduamente en las tareas del cuidado, se traduce también, por ejemplo, en la
restriccion de la vida social, ya que se hay menos posibilidades de salir y llegar a relacionarse

con amigos, familiares, vecinos. Existe poco tiempo incluso para el propio cuidado, para poder
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dirigirlo a otras responsabilidades o simplemente para disponer con libertad de él (Garcia, et al.,
2004).

En el caso de ser un cuidador Unico, sin recibir apoyo de la familia y el tener la
percepcion de que su labor no es reconocida por los miembros de esta, podria favorecer el hecho
de que se presenten sentimientos de culpa, ira, dolor y como consecuencia, un deterioro en su
dimension emocional (Archury, et al., 2011).

Estas repercusiones que implica el cuidado de personas han sido conceptualizadas con el
término de carga o sobrecarga, la que se define como el grado en que la persona que brinda el
cuidado percibe que esta tarea ha influido de forma negativa sobre diversos aspectos de su salud,
vida social, personal, familiar, laboral y econdémica. Engloba desde las actitudes y emociones
hasta los cambios que se realizan en los diversos aspectos de la vida del cuidador, este concepto
se profundizara mas adelante.

Ramos y Figueroa (2008) sefialan que, al describir las consecuencias del cuidado en el
cuidador, es importante también mencionar que existe la posibilidad de que pueda desarrollar
agotamiento intenso, conocido como Sindrome de Burnout o especificamente cuando se origina
por el cuidado, Sindrome del cuidador quemado, como se le denomina en la literatura actual. Se
caracteriza este sindrome por sensaciones de irritabilidad y pérdida de energia fisica, baja
autoestima, el no sentirse eficiente y sentirse indefenso ante las situaciones de cuidado. Si estas
situaciones persisten, es muy probable que se desarrolle este agotamiento con una sobrecarga
fisica y emocional que algunas veces puede terminar en el abandono de la actividad del cuidado
Giraldo, et al., 2018).

A pesar de estos efectos, el Sindrome de Burnout o cuidador quemado suele pasar

desapercibido y se puede reconocer facilmente en otra persona, pero no en si mismo. Los
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cuidadores piensan que reconocer ante los demas las situaciones de estrés significarian admitir
gue no son competentes, y ademas de los sentimientos ya mencionados, se le afiadiria la pérdida
de autoestima.

Asi como los altos niveles de estrés que se ven sometidos los cuidadores afectan sus
esferas fisicas y psicoldgicas, también pueden tener un impacto negativo en el cuidado que
prestan.

2.2 Sindrome de Down

En el siguiente apartado se definira el sindrome de Down, se abordara la etiologia de esta
condicion; se describiran sus caracteristicas, asi como las diversas intervenciones que se pueden
realizar a lo largo de la vida de la persona y, por ultimo, se sefiala el papel que desempefian tanto
la familia, la escuela y la sociedad alrededor de las personas con este sindrome.

2.2.1 Definicion

El significado del término sindrome de Down ha tenido un recorrido histérico cambiante.
En la actualidad la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 11, 20212) hace referencia
al sindrome de Down en su apartado de Anomalias del desarrollo prenatal, incluyéndolo dentro
de las Anomalias cromosomicas, con exclusion de las mutaciones genéticas; de modo que, define
la Trisomia 21 completa como una anomalia cromosdmica que se caracteriza por la presencia de
una tercera copia ya sea total o parcial del cromosoma 21 y entre sus manifestaciones clinicas se
encuentran la deficiencia intelectual variable, hipotonia muscular y laxitud articular.

Segun otro de los referentes internacionales dedicados a la clasificacién de trastornos y
enfermedades como lo es el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM

V, 2013) el sindrome de Down se encuentra dentro de los Trastornos del Desarrollo Neuroldgico,

2 CIE-11 version en linea. Esta herramienta permite recuperar conceptos mediante la busqueda de términos,
anatomia o cualquier otro elemento modelo que se encuentra en el contenido de la CIE-11
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es un sindrome o afeccidn genética caracterizado por estar asociado a la discapacidad intelectual.
Es decir, ademas del fenotipo caracteristico del sindrome de Down, también se involucran
limitaciones en el funcionamiento intelectual y del comportamiento adaptativo en los diversos
aspectos de la vida cotidiana.

2.2.2 Etiologia

Es el trastorno cromosémico genético y la principal causa de discapacidad intelectual de
origen genético en todo el mundo (Diaz, et al., 2016).

Como ya se ha mencionado, la causa del sindrome de Down es la presencia de un
cromosoma extra en las células del individuo. Para que esto ocurra se dan una serie de
mecanismos complejos a nivel celular.

Todas las células que conforman al ser humano, a excepcion de las sexuales, contienen
46 cromosomas, gque se agrupan en 23 pares, del 1 al 22 son los autosomas. El par 23 seria el par
sexual, cada uno de los padres aporta la mitad de la informacion. Durante la fecundacion, la
unién de las dos mitades conforma la cantidad total de informacidn genética por lo que el cigoto
recupera de nuevo los 46 cromosomas repartidos en 23 pares. A partir de aqui, habré divisiones
celulares continuas en donde puede ocurrir un error que altera la disyuncion o separacion de los
cromosomas (Loeches, et al., 1991).

En el caso concreto del sindrome de Down, se observa que el par 21 no se separa, dando
lugar a un par trisdmico, es decir, tres cromosomas en lugar de dos.

Desde el punto de vista genético, tres son las condiciones en las que se presenta esta
alteracion causante del sindrome de Down: la trisomia regular, la trisomia en mosaico y la
trisomia por translocacion. A continuacion, se presenta una breve descripcion de estos tipos de

sindrome de Down por diversos autores.
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Trisomia 21 regular o libre (no disyuncion). La National Down Syndrome Society®
(NDSS, s.f.) menciona que el sindrome de Down es causado en su mayoria por un error en la
division celular, denominado “no disyuncién”. Un par de cromosomas 21 en el espermatozoide
0 en el dvulo no se separan adecuadamente, por lo tanto, la no disyuncién da como resultado un
embrion con tres copias del cromosoma 21, al irse desarrollando el embridn, el cromosoma extra
se replica en todas las células del cuerpo. La trisomia 21 regular o libre es la causa de
aproximadamente el 95% de los casos de sindrome de Down.

Kaminker y Armando (2008), definen a la trisomia 21 libre como la existencia de tres
copias libres del cromosoma 21 en lugar de las dos normales y sefialan que esto sucede en
funcidn de la edad materna, ya que en el 95% de los casos, mediante estudios de ADN se ha
determinado que el cromosoma 21 extra es de origen materno, es decir, el 6vulo contendria dos
copias del cromosoma 21 y la tercera copia la aporta el espermatozoide; esto ocurre con mas
frecuencia en las edades maternas avanzadas de 35 afios en adelante.

Translocacidn. La translocacion ocurre cuando un fragmento del cromosoma se adhiere
a otro cromosoma. La traslocacién Robertsoniana (TR) representa la fusidn entre 2 cromosomas
acroceéntricos, es decir, entre los cromosomas 13, 14, 15, 21y 22; en el caso del sindrome de
Down una copia del cromosoma 21 se encuentra traslocada con otro cromosoma, que €s
frecuentemente el 14 (Gémez-Valencia, et al., 2011). Esto sucede en aproximadamente 4% de
las personas con Sindrome de Down (NDSS, s.f.).

A diferencia de la trisomia 21 regular, la edad de la madre no es un factor que influye

para que ocurra, en este caso, las causas son distintas “las translocaciones pueden ser de origen

3 Traduccion en espafiol: Sociedad Nacional de Sindrome de Down
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familiar (alguno de los padres la porta en forma balanceada) en alrededor del 50% de los casos o
de ‘novo’ es decir no heredadas” (Kaminker & Armando, 2008, p. 252).

Mosaicismo. Mosaico significa mezcla o combinacién. La trisomia 21 mosaico ocurre
cuando algunas células contienen los 46 cromosomas habituales y otras que contienen 47. Esas
celulas con 47 cromosomas tienen el cromosoma 21 adicional. El mosaicismo es la forma menos
comun de sindrome de Down y representa el 1% de los casos.

Los mosaicismos de trisomia 21 pueden tener dos origenes (Kaminker & Armando,
2008): meidticos y mitoticos. En el origen meidtico la concepcidn fue trisomica, pero durante la
division celular posterior se da una linea celular que pierde la copia extra del cromosoma 21.
Mientras que en el origen mitotico la concepcion es cromosémicamente normal, pero en alguna
de las divisiones celulares siguientes ocurre la no disyuncion y se crea la linea trisomica.

En 2014, Papavassiliou et al., mencionaron que las manifestaciones clinicas del
mosaicismo para la trisomia 21 son bastante variables ya que van desde un fenotipo que se
compara al de las personas que tienen trisomia 21 sin mosaico, a un fenotipo casi parecido a las
personas sin trisomia 21; sin embargo, esta relacion no ha sido observada en todos los rasgos
caracteristicos del sindrome de Down.

Por otro lado, haciendo referencia también al desarrollo mental, Gonzélez et al. (1998)
sefialaron que “en general, se puede considerar que mientras menor sea el porcentaje de células
trisomicas, son menores las manifestaciones fenotipicas y el desarrollo intelectual se encuentra
menos afectado” (p. 221).

Independientemente del tipo de sindrome de Down que pueda tener la persona, al contar
con este fragmento adicional del cromosoma 21 se altera el curso del desarrollo y causa las

caracteristicas asociadas con el sindrome de Down.
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Hasta ahora la causa exacta del por qué esto sucede no ha sido descubierta. No hay un
vinculo con algun factor ambiental o con algo que los padres hicieron o dejaron de hacer.

Aunque muchos factores se han considerado posibles causas, la edad de la madre es el
factor mas discutido, ya que cuantos mas afios tiene la madre, méas posibilidades hay de tener un
hijo con sindrome de Down, sobre todo a partir de los 35 afios; esto se atribuye al envejecimiento
de los 6vulos puesto que tienen mayor riesgo de division cromosoémica inadecuada. Sin embargo,
la mayoria de los bebés con sindrome de Down nacen de madres menores de 35 afios y se debe a
gue hay muchos mas nacimientos entre mujeres mas jovenes (National Down Syndrome
Congress [NDSC], 2020).

Otro de los factores que hacen mas frecuente la aparicion del sindrome de Down son los
antecedentes, por el haber tenido ya un hijo con sindrome de Down, el riesgo se incrementa
(Borrel & Séres, 2016). También sucede que puede haber un origen de caracter familiar, como se
menciono anteriormente en la trisomia por traslocacién, donde uno de los padres puede ser
portador y las probabilidades de tener nuevamente un hijo con sindrome de Down pueden
aumentar; por esto es necesario hacer estudios para detectar el riesgo de repeticion en la pareja.
2.2.3 Caracteristicas del sindrome de Down

A pesar de que se dan grandes diferencias individuales entre las personas con sindrome
de Down, comparten ciertas caracteristicas fisicas y cognitivas las cuales se describen en el
siguiente apartado. También se mencionan las enfermedades a las que son mas propensos de

padecer y las caracteristicas generales de su personalidad.



32

Caracteristicas fisicas y enfermedades asociadas. Las personas con sindrome de Down
comparten caracteristicas en coman, pero esto no quiere decir que son iguales, cada persona es
Unica con necesidades peculiares.

A continuacion de acuerdo con Cunningham (2006), se enlistan los principales signos
observados desde el nacimiento, los cuales se utilizaban para realizar el diagndstico antes del
descubrimiento del cromosoma extra. Al menos en el 50% de los bebés con sindrome de Down,
y por lo general, entre el 60% Yy 80% se suele observar la mayoria de estos rasgos. Hay muy
pocos casos en los que los signos estan presentes pero la trisomia no se encuentra en la prueba
cromosoOmica. Los nifios y adultos con sindrome de Down tienen un aspecto definido, sin
embargo, no todas las personas tienen las mismas caracteristicas. Algunas de las caracteristicas
fisicas mas comunes del sindrome de Down son las siguientes:

e Parpados inclinados hacia arriba (fisura palpebral).

e Manchas de Brushfield que son pequefias manchas blancas en el borde del iris.

e Cara con apariencia aplanada.

e Lacabeza suele ser mas pequefia que el promedio.

e Orejas pequefias o con forma inusual.

e Boca con apariencia pequefia, labios delgados y lengua protuberante, sobresale
debido al espacio bucal méas pequefio.

e Cuello corto.

e Las piernas y brazos suelen ser cortos en comparacion con la longitud del torso.

e Las manos suelen ser anchas y planas, los dedos cortos.

e Los pies tienden a ser anchos y los dedos cortos.
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e Enel caso de los genitales en hombres, el tamafio del pene suele ser pequefio y el
volumen de los testiculos menor al promedio.

e El bebé puede tener un tono muscular deficiente(hipotonia) y flacidez en el
momento del nacimiento: se suma la tendencia a la falta de articulaciones
(hiperflexibilidad). La hipotonia puede mejorar con la edad, aunque también
puede seguir afectando a la persona en alguna medida en el transcurso de su vida.

e Su estatura puede ser promedio, pero, suelen crecer mas lentamente y son mas
bajos que los nifios de su misma edad.

e Tendencia la obesidad ligera 0 moderada.

Las personas con sindrome de Down tienen mas riesgo de padecer determinados
problemas de salud en diversos 6rganos y sistemas. En el caso del sistema inmune, presentan
diversas anomalias, por lo tanto, tienen un mayor riesgo a presentar trastornos autoinmunitarios o
enfermedades infecciosas como la neumonia.

En comparacién con la poblacion general, tienen una mayor probabilidad de desarrollar
leucemia. Los trastornos del suefio, como la apnea son bastante comunes y va incrementando la
probabilidad de padecerlos con la edad, por otro lado, estan los problemas auditivos o pérdidas
de audicién en uno o ambos oidos. En el caso de la visidn, el estrabismo es un problema comdn,
el nistagmo, que es el movimiento ocular rapido de un lado a otro causado por la falta de control
de los masculos del ojo; miopia y cataratas son algunas de las afecciones frecuentes.

Existe una mayor tendencia a la obesidad desde los primeros afios de vida en
comparacion con la poblacion en general, lo que a su vez podria tener otros problemas de salud

asociados a esta enfermedad como problemas digestivos, tension en articulaciones, entre otros.
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Entre los problemas endocrinos se encuentran los trastornos de la tiroides como el
hipotiroidismo. Mientras que en los del Sistema digestivo se pueden presentar la enfermedad
celiaca, que es la condicidn genética que causa intolerancia al gluten; diabetes, que es mas
comun en nifios con sindrome de Down; y problemas digestivos como obstruccion
gastrointestinal, entre otros mas.

Aproximadamente un 30 y 60% de los bebés con sindrome de Down (Cunningham,
2006) manifiestan algun tipo de defecto en el corazon. Algunos leves, no afectan el desarrollo
del nifio, mientras que otros requieren cirugias mayores e incluso podrian ser inoperables. Otro
de los riesgos mayores que corren es la demencia, hay probabilidades elevadas de que padezcan
Alzheimer. Hay més probabilidades de sufrir trastornos de las encias, problemas dentales.
Problemas ortopédicos, de la columna; problemas de la piel y la circulacién.

Es necesario que haya revisiones de rutina para que el tratamiento a sus distintos
padecimientos se lleve a cabo de forma oportuna, para que puedan mantener un estilo de vida
saludable.

Caracteristicas cognitivas. Otra de las caracteristicas que definen al sindrome de Down
es la discapacidad intelectual. Segun el DSM V (2013) la discapacidad intelectual se caracteriza
por un déficit de las capacidades mentales, como lo son el razonamiento, el juicio, la resolucion
de problemas, la planificacion, el lenguaje abstracto y la planificacion; lo que a su vez produce
deficiencias en el funcionamiento adaptativo. La clasificacion que sefiala el DSM V es
discapacidad leve, moderada, grave y profunda.

La mayoria tiene una discapacidad ligera o moderada (Perpifian, 2018), algunos una

discapacidad psiquica leve y pocos una discapacidad intelectual grave o profunda con una
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distribucion que se acerca mucho a la campana de Gauss, pero estaria desplazada respecto a la
poblacién general.

Las personas con sindrome de Down tipo mosaico, al presentar un nimero de
cromosomas trisémicos menor, pueden presentar también una menor discapacidad intelectual,
con un CI cercano a la normalidad. En el caso contrario, las personas que pudiesen manifestar
una deficiencia grave pueden presentarla debido a la asociacion de una patologia neurolégica o
porque la persona se encuentra aislada y privada de toda ensefianza académica (Troncoso & del
Cerro, 2005).

Debido a esto se ven afectadas en la discapacidad intelectual diversas habilidades
cognitivas que a su vez estan involucradas en la produccion del aprendizaje. Perpifian (2018)
destaca la percepcion, atencién, memoria, imitacion y el razonamiento. A continuacion, se
abordaran las principales caracteristicas de estos procesos mentales en personas con sindrome de
Down descritas por esta autora.

Al hablar de la percepcion se debe tomar en cuenta, como se menciond en el apartado de
caracteristicas fisicas y enfermedades asociadas, los individuos presentan cominmente
alteraciones en la vision y la audicion por lo que la discriminacion visual o auditiva podria
afectarse. Una particularidad es que tienen mayores dificultades en el procesamiento de la
informacidn auditiva que visual, por ello se observan problemas para decodificar los estimulos
auditivos en forma de secuencia.

Esto a su vez afecta directamente al lenguaje oral al haber limitaciones en la comprension

de instrucciones o frases mas elaboradas.
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Por otra parte, suelen tener dificultad de mantener la atencion durante periodos de tiempo
prolongados aunado a esto, son mas vulnerables a la fatiga; se distraen facilmente ante estimulos
novedosos Y les resulta complicado prestar atencion a varios estimulos a la vez.

Presentan dificultades en la memoria a corto plazo, al recibirla y procesarla; tambien en
la memoria a largo plazo para almacenar y recordar datos o conceptos que parecian ya
aprendidos. En cuanto a la memoria procedimental, no esta tan afectada ya que se les facilita
aprender habilidades para la vida diaria, esto lo logran con una gran cantidad de ensayos.

Uno de los procesos cognitivos que es un gran recurso para su aprendizaje es la
imitacion. Las personas con sindrome de Down imitan con facilidad acciones, gestos y sonidos,
incluso aungue no tengan comprensién de lo que significan.

El razonamiento es un proceso cognitivo que involucra la elaboracion de respuestas
motoras y mentales mas complejas, como la simbolizacion, la abstraccidn, el uso de conceptos,
operaciones matematicas, la resolucién de problemas, entre otros. Un individuo con trisomia 21
manifiesta dificultades en el razonamiento como seguir procesos de razonamiento I6gico donde
Ilegue a conclusiones a partir de la comparacion o analisis de diversas realidades y varios
estimulos, asi mismo tomar decisiones adaptadas segun los requerimientos del entorno, tareas
que involucren el razonamiento espacial, actividades aritméticas, planificar acciones, generalizar
aprendizajes y aplicar sus conocimientos o habilidades.

En cuanto al lenguaje, tienen un mejor nivel del lenguaje comprensivo que expresivo, sin
embargo, presentan dificultades en ambos tipos. En el caso de la expresion les resulta
complicado dar respuestas verbales y por ello suelen apoyarse en gestos u onomatopeyas,

ademas utilizan con frecuencia respuestas sencillas o estereotipadas.
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Estas caracteristicas cognitivas no determinan una evolucion exactamente igual en todas
las personas con sindrome de Down, ya que se relacionan las condiciones genéticas, pero
también las ambientales para el desarrollo de cada uno esos procesos mentales en los individuos
con dicha condicion. Es importante resaltar que la intervencion ambiental produce mejoras
significativas incluso en una afeccidn genética como lo es el sindrome de Down.

Caracteristicas de personalidad y sociabilidad. Los estereotipos son un problema que
se manifiesta en cualquier condicion fisicamente observable, como lo es el sindrome de Down, y
muchas personas incluidos profesionales, investigadores y escritores los mantienen. Hay muchas
descripciones de los estereotipos que se le atribuyen a este sindrome que incluso se contradicen,
por ejemplo, se dice que se supone deben ser agradables, gentiles, dociles, extrovertidos y
carifiosos, pero a la vez traviesos, tercos.

Algunos trabajos han sugerido que hasta un 60% de los adolescentes con sindrome de
Down se vuelven menos sociables. Del 70 al 80 % de los nifios y adultos son descritos como
obstinados por sus cuidadores, esto mucho mas que los nifios y adultos sin la trisomia 21, sin
embargo, no siempre se tiene claro lo que la gente quiere decir con terquedad, en muchos casos
el nifio puede parecer terco porque no entiende lo que se le pide, ya que las instrucciones son
demasiado complejas (Cunnigham, 2006).

Aunque pudieran tomarse como caracteristicas de personalidad las anteriormente
mencionadas, se debe tener presente que se dan por la combinacién de rasgos heredados y por la
influencia del ambiente, no son permanentes, pueden cambiar. Ademas, los niveles de desarrollo
de la persona y sus experiencias juegan un papel importante en el desarrollo de la personalidad.

Flores y Ruiz (2006), sefialan que, aunque tradicionalmente se describia a las personas

con sindrome de Down como carifiosas, sucede que, sin una intervencion sistematica el nivel de
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interaccion social seria bajo; sin embargo, alcanzan un buen nivel de adaptacion social,
mostrando una imagen social favorable en comparacion con otras deficiencias.

Si en su nifiez y juventud se les entrena constantemente y de manera sistematizada,
pueden llegar a participar con regularidad en actos sociales y recreativos de forma auténoma.
2.2.4 Intervenciones

El sindrome de Down no tiene cura, sin embargo, brindar atencidn especializada desde
una edad temprana puede mejorar habilidades. No existe un tratamiento Unico dependen de las
necesidades fisicas e intelectuales de cada individuo, las personas con sindrome de Down
requieren atencién de un grupo de profesionales de la salud. A continuacion, se presentan las
principales intervenciones de las que se pueden beneficiar las personas con esa condicion en las
distintas etapas del desarrollo.

Estimulacion Temprana. Moreno-Vivot (2012), expresa que la estimulacion temprana
es un excelente momento para que los padres y nifios se acerquen. Tiene un impacto positivo en
el desarrollo integral de los nifios con sindrome de Down, promoviendo su autonomiay
mejorando su adaptacién al entorno, consiguiendo que adquieran habilidades y conductas que
propicien su inclusion social.

Los bebés con sindrome de Down deben ser incorporados en programas de estimulacién
temprana a cargo de profesionales con experiencia y conocimiento del sindrome de Down, donde
ademas debe ser incorporada la familia.

Intervencidn fisica. El desarrollo psicomotor se conforma por una serie de aprendizajes
que el nifio adquiere por medio del movimiento. En el caso de los nifios con sindrome de Down,
se caracteriza el desarrollo psicomotor por un retraso en la adquisicién de items motores, tanto de

motricidad fina como de la gruesa, también en el control visual, la velocidad y el equilibrio. Las
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caracteristicas fisicas que justifican este retraso son el tono muscular mas bajo, fuerza muscular
disminuida y extremidades superiores e inferiores mas cortas. Por esta razon, debe haber una
intervencion fisioterapéutica preventiva para acelerar el desarrollo (Buzunériz & Garcia, 2008).

Tratamientos médicos. Fomentar e impulsar la salud en toda la poblacion es un objetivo
importante de toda sociedad. Por lo que el cumplimiento de este objetivo involucra a la
poblacién de personas con sindrome de Down.

Los nifios, adolescentes y adultos con sindrome de Down necesitan la misma atencién
médica de rutina que las personas que no tienen este sindrome. Cada persona es Unica, por lo
tanto, la intervencion dependera de sus necesidades particulares, a su vez, cada etapa de
desarrollo puede manifestar diferentes afecciones.

No existe cura para el sindrome de Down. Lo mejor que la ciencia médica puede ofrecer
actualmente es tratar algunas de las patologias existentes; pero con muy pocas excepciones estos
tratamientos no son especificos para el sindrome de Down, son utilizados para tratar a la
poblacién general que padecen trastornos similares. Como ya se menciond anteriormente, las
personas con sindrome de Down corren mayor riesgo de desarrollar determinadas enfermedades
y problemas de salud, que las que no tienen el sindrome. Muchas de ellas requieren de la
atencion de forma inmediata al nacer, tratamientos ocasionales o a largo plazo.

Pérez (2014), aborda las siguientes recomendaciones para realizar actuaciones
preventivas o contar diagnostico temprano que encamine el seguimiento clinico posterior en el
caso de las enfermedades asociadas al sindrome de Down:

¢ Realizar un ecocardiograma durante los primeros meses de vida y a los 18 afios

para diagnosticar posibles anomalias cardiacas.
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e Realizar examenes oftalmologicos tanto en el primer afio de vida, y después cada
dos afos.

e Planificar revisiones odontoldgicas y tener pautas preventivas de higiene.

e Realizar estudios de la funcion tiroidea desde edades iniciales.

e Cribado de trastornos auditivos.

e Deteccion y anomalias oculares y de la vision.

El conocer las enfermedades asociadas comunmente con el sindrome de Down permite
elaborar estrategias de prevencién y terapéuticas, lo que ha demostrado gran valor en la calidad
de vida y prolongacion de la misma (Rondal & Rasore, 2007).

Intervencion del lenguaje. Al disponerse la informacion sobre el desarrollo del lenguaje
en las personas con sindrome de Down y de sus dificultades, resulta de gran ayuda para dirigir el
trabajo de terapeutas y profesores para ayudarles a mejorar sus habilidades de comunicacion y
usar el lenguaje de manera mas eficiente. Rondal (2006), sefiala que se tiene una necesidad de
intervencion sobre el lenguaje adaptada a la edad y considerando las necesidades de
comunicacion de cada individuo.

Es importante resaltar que hasta en la vida adulta se puede continuar mejorando ciertos
aspectos del lenguaje, no solo es posible, sino también necesario. Esto podria proporcionar una
forma de reducir la velocidad del deterioro del lenguaje en la etapa temprana de la enfermedad
del Alzheimer en algunas personas con sindrome de Down (Rondal y Rasore, 2007).

Intervencién emocional. Se suele dar preferencia a la salud fisica y a los tratamientos
rehabilitadores que a la salud mental de personas con esta condicion. La intervencion emocional
se puede abordar desde el area clinica como desde el area educativa. En el area clinica, aunque es

poco frecuente que se realice el tratamiento psicoterapéutico para personas con sindrome de
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Down (Garvia, 2010), se puede acudir a un profesional de la salud mental para que se le apoye
en el manejo de sus emociones y el desarrollo de habilidades interpersonales, entre otras
cuestiones, como un duelo, estrés e incluso depresion.

Gallart (2005), sefiala que durante mucho tiempo se creyo que las personas con sindrome
de Down no eran candidatas para la psicoterapia debido a sus dificultades en la comunicacion,
sin embargo, se ha demostrado que la psicoterapia es una herramienta importante en el
tratamiento de la depresidn de esta poblacion, independientemente de la edad.

En el &mbito escolar también se realizan ciertas intervenciones. En las escuelas pueden
llegar a implementar programas de educacion emocional, donde se desarrollen conocimientos y
habilidades sobre las emociones, con el fin de capacitar a las personas para afrontar los retos que
se presenten en la vida diaria, buscando aumentar el bienestar personal y social (Ruiz et al.,
2009).

Intervencién conductual. Esta intervencion se dirige en primera instancia al
establecimiento de conductas adecuadas y en la correccién de las que no lo son. Estos
comportamientos se presentan en la edad infantil mayormente, por lo tanto, hacia esta etapa se
dirigen las medidas preventivas y de intervencion. Sin embargo, también es importante el
abordaje en la etapa adolescente y adulta.

Ruiz (2015), propone unos posibles pasos para abordar las conductas inadecuadas:
fomento de las conductas deseables, consecuencias naturales, correccion de conductas
inadecuadas sin utilizar el castigo, modificacion de conducta y analisis funcional de la conducta.

En este &mbito el papel de la familia es primordial, con el apoyo de profesionales como
psicologos que ayuden al nifio a lidiar con las dificultades de la vida cotidiana y a desarrollar su

maximo potencial.
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Terapia ocupacional. Los terapeutas ocupacionales trabajan para descubrir y potenciar
las capacidades individuales, en este caso, de la persona con sindrome de Down, para que pueda
alcanzar un nivel 6ptimo de funcionamiento en el hogar, la escuela y en un futuro trabajo,
logrando obtener un nivel de autonomia e independencia que les permita mejorar su calidad de
vida. Existe una especialidad dentro de la terapia ocupacional, que es la pediéatrica, es decir,
incluso los nifios se pueden beneficiar de esta intervencion. Las terapeutas ocupacionales se
encuentran capacitados para planear e implementar actividades donde los nifios puedan asumir
riesgos cada vez mayores para el desarrollo de sus destrezas y poder guiar a la familia e incluso a
los profesionales que trabajan con los nifios, tal es el caso de los maestros; para que el trabajo
que se realiza directamente en la intervencion pueda transferirse a la vida cotidiana del nifio
(Pérez, 2016).

Este tipo de terapia les ensefia habilidades tanto para su cuidado personal que van desde
comer, vestirse hasta usar una computadora; también para desarrollar habilidades que pudiesen
poner en préactica en un futuro laboral.

2.2.5 El papel de la familia

La familia es el cimiento donde se genera gran parte de las posibilidades del desarrollo
humano, tenga o no tenga una necesidad diferente.

Como bien sefiala Cunninhgam (2006), el mejor lugar para un nifio con discapacidad es
una familia que le brinde un ambiente cohesivo y afectuoso, pero deberia formar parte de la
familia, participando en ella, y no siendo solamente un receptor de la ayuda familiar.

El nacimiento de un hijo es un cambio importante en la dindmica familiar, suelen crearse
expectativas de lo que serd y al conocer el diagndstico surgen muchas emociones y sentimientos

ante esta situacion desconocida.
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Peralta y Arellano (2010), hacen referencia acerca de las reacciones que presentan los
padres y la familia ante la llegada de un hijo con sindrome de Down y mencionan que los tienden
a recibir con sorpresa, confusion, e incluso, sentimientos de tristeza, rabia y dolor.

Estas sensaciones de malestar de cada miembro se relacionan con sus caracteristicas
personales, sus habilidades para afrontar el estrés o las habilidades para solucionar problemas,
ademas de retos sociales como el aislamiento y el estigma que sigue existiendo ante el sindrome
de Down.

Sin embargo, actualmente, la perspectiva sobre las reacciones de las familias ante el
nacimiento de un hijo con discapacidad se ha modificado de manera favorable, ya que se impulsa
desde la Psicologia positiva, una vision centrada también en la resiliencia y en los posibles
beneficios que puede generar en aquellos que le rodean. Aun con el abandono de visiones
Unicamente negativas, se sigue encontrando que las familias perciben la discapacidad como un
acontecimiento estresante (Peralta & Arellano, 2010).

Por ello, se considera de manera global el impacto del sindrome de Down en la familia
teniendo en cuenta la existencia tanto de efectos negativos (como la tristeza o el duelo), como de
los positivos (el fortalecimiento de lazos familiares y la capacidad de afrontamiento). Cada padre
y cada madre responden de manera particular, no todos los padres pasan por las mismas
reacciones, ni tienen la misma duracion, incluso pueden pasarlas con ritmos desiguales en pareja
o0 en el nucleo familiar.

La crisis inicial suele ser el inicio de un proceso personal muy complejo, que de no
resolverse de forma adecuada puede afectar las relaciones de pareja, con los otros hijos, y en
general, con las personas cercanas. Ademas, puede afectar responsabilidades cotidianas como el

cuidado de otros hijos, tareas domésticas e incluso responsabilidades laborales. Sin embargo, con
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el paso del tiempo se observa como cambia gradualmente la percepcién de la condicion y de
aprender a conocer al hijo en particular, independientemente de su diagnastico.

Es comdn que entre cambios y crisis por los que atraviesan los padres se culpe al hijo de
las dificultades personales que deben resolver, sin embargo, parece que por lo general esos
conflictos ya existian y este acontecimiento suele detonar situaciones que iban a ocurrir de
alguna manera. Es frecuente que sélo uno de los padres se haga responsable del hijo, situacién
que desencadena la necesidad de apoyarse en otros miembros de la familia (Rosales, 2015).

En la actualidad el modelo de familia tradicional esta cambiando en muchas sociedades,
algunos padres estan involucrados con sus hijos y muchas madres trabajan siendo el principal
sostén del hogar. Las familias suelen ser los cuidadores principales de las personas con sindrome
de Down, ocupan un lugar importante en el apoyo a lo largo de sus vidas, lo que abarca tareas
mas complejas que la ayuda en sus necesidades basicas, también se involucra la crianza,
proteccidn, educacion, buscar la informacion necesaria y la ayuda profesional dependiendo de las
circunstancias.

La responsabilidad suele ser de la madre o del padre dependiendo de las circunstancias,
sin embargo, los otros miembros de la familia también pueden apoyar en estas responsabilidades,
mientras mas se involucren, como hermanos, primos, tios, abuelos, amigos; los resultados seran
mejores y palpables (Palafox, 2016), este mismo autor asegura que la mejor manera de ayudar al
desarrollo integral de una persona independientemente de su condicidn fisica, genética o
emocional, es proporcionarle responsabilidades, ensefiarles a ser autbnomos y autosuficientes;

por lo que se requiere de un rato equitativo, con los mismos derechos y las mismas obligaciones.
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2.2.6 El papel de la escuela

La educacidn tiene por objetivo la busqueda de la formacion integral de la personay en
consecuencia el maximo desarrollo personal y social (Valls, 2010). La escuela influira junto con
el entorno familiar y social, en todos los aspectos de su desarrollo.

Al hablar de objetivos, uno de los principales de la educacion, es facilitar la convivencia
entre la diversidad de personas que conforman una sociedad (Perpifian, 2018). En un grupo de
alumnos, por ejemplo, se llegan a compartir caracteristicas, pero de igual manera se perciben
diferentes capacidades o personalidades, lo cual no significa algo negativo, ya que estas
diferencias favorecen también el crecimiento y desarrollo de cada uno de ellos.

En el entorno escolar resulta mas facil definir estrategias y contenidos que sean validas
para todos, y en ese mismo sentido pueden ser también abandonados. Lo que no es favorable, ya
que cada alumno exige un esfuerzo determinado y es adecuado individualizar la ensefianza.

Uno de los conceptos importantes a tomar en cuenta es la educacién inclusiva, Perpifian,
sefiala que la inclusion de alumnos con necesidades educativas especiales es un paso hacia la
atencion a la diversidad. En 2016, Palafox indica que la educacion inclusiva implica que todos
los nifios, jovenes y adultos de una determinada comunidad aprendan juntos, sin que importe su
origen o sus condiciones personales, sociales o culturales, incluyendo a aquellos que presentan
cualquier problema de aprendizaje o alguna discapacidad.

Mientras que el término de Necesidades Educativas Especiales hace referencia a “las
dificultades o las limitaciones que puede tener un determinado nimero de alumnos en sus
procesos de ensefianza-aprendizaje, con caracter temporal o duradero, para lo cual precisa

recursos educativos especificos” (Luque, 2009, p. 210).
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Como sefiala Ruiz (2012), la inclusion educativa en centros educativos ordinarios es la
forma mas adecuada de escolarizar a nifios con sindrome de Down. Sin embargo, no solo basta
con gue estén presentes, sino que se les brinde el apoyo necesario y que se realicen adaptaciones
en los programas para que el proceso de inclusion sea real y con influencia en la vida del nifio.

En el caso de los profesionales de la educacion, una de sus funciones se encuentra en
detectar las necesidades educativas de los alumnos con sindrome de Down, porque si bien es
cierto que comparten ciertas caracteristicas, son muy diferentes entre si, por eso se deben de
conocer sus caracteristicas diferenciales para poder intervenir de manera personalizada.

Para que todo este proceso de intervencion educativa en las escuelas regulares sea
exitoso, también interviene la actitud, el conocimiento y la experiencia del maestro. En algunos
casos pasa que ya han tenido experiencias previas con nifios con sindrome de Down por lo tanto
sentiran tranquilidad. Pero hay otros casos en donde los maestros no tengan la experiencia o los
conocimientos, y el enfrentarse a una situacion nueva, les produce miedo (Perpifian, 2018). Por
ello reflexionar sobre sus emociones les permitira atravesar este periodo de una forma mas facil
y ajustar sus actitudes, si no se cuenta con las herramientas que le ayuden en la puesta en practica
de la inclusién escolar, se requiere la basqueda de informacién sobre el sindrome de Down, sus
caracteristicas, sus puntos fuertes, sus dificultades, las estrategias, y con esto, podra también
haber una mejora en su actitud y lo que espera lograr en el proceso de ensefianza-aprendizaje de
estos individuos.

En México, tal y como lo sefiala la Secretaria de Educacion Publica, en su documento
“Orientaciones generales para el funcionamiento de los servicios de educacion especial”, existen
servicios de apoyo de educacion especial que promueven la integracion de los alumnos con

alguna necesidad educativa especial a los planteles de educacién inicial, prescolar, primaria,
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secundaria en sus distintas modalidades y a las instituciones de educacién media-superior, con la
aplicacion de métodos, técnicas y materiales especificos, de igual manera, brindando orientacion
a la familia o tutores, asi como al personal docente de las escuelas de educacion regular
(Secretaria de Educacién Publica [SEP], 2006).

Estos servicios de apoyo buscan la integracion de alumnos con necesidades educativas
especiales, incluyendo a aquellos con discapacidad. Los principales servicios de apoyo son las
Unidades de Servicio de Apoyo a la Educacion Regular (USAER) y los Centro de Atencion
Psicopedagogica de Educacion Preescolar (CAPEP); sin embargo, también los Centros de
Atencion Mdltiple (CAM) ofrecen apoyos muy especificos a alumnos con necesidades
educativas especiales. También existen organizaciones civiles que brindan apoyo a escuelas
publicas y privadas con alumnos que presenten necesidades educativas especiales (SEP, 2006).

Tal y como lo indica la SEP (2019) los servicios de apoyo prestan atencién con mayor
prioridad a escuelas donde hay un considerable nimero de alumnos con esta necesidad, por lo
que la presencia de los maestros de apoyo Yy el resto del equipo que lo conforman psicélogos,
maestros de comunicacion y trabajadores sociales, en una escuela regular, dependen de las
necesidades identificadas en ésta. Cuando se observe avance en la construccion de aprendizaje de
los alumnos, el personal del servicio retira el apoyo ofrecido a la escuela, a la familia y al
alumno, para ofrecer a otros el servicio; es decir, el apoyo es de caracter transitorio, con la
finalidad de que la institucidn logre generar y desarrollar por si misma ambientes inclusivos
donde al menos se minimicen las barreras de aprendizaje.

En el caso de que no se pudiera obtener el servicio de apoyo, como sucede en muchas

escuelas regulares oficiales, por no contar con el suficiente nimero de maestros de apoyo para
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atender a la poblacion; el docente busca capacitarse por su cuenta para brindar apoyo a los nifios
con necesidades educativas especiales, incluyendo a aquellos con sindrome de Down.

En las escuelas particulares, por lo general se cuenta con un departamento
psicopedagdgico, el que hace la funcion de CAPEP, desde el diagndstico hasta el seguimiento
del caso, ademas busca capacitar a los docentes y tutores del alumno e incluso, al resto de la
poblacidn, con el fin de cumplir el proposito de promover la integracion del alumno en el aula, y
en la sociedad.

2.2.7 El papel de la sociedad

En el pasado era comun que las personas con sindrome de Down s6lo tuvieran contacto
con su familia, en muchos casos eran escondidas, mientras que, en otros, sélo se les daba lo
necesario para vivir, sin promover un desarrollo de sus capacidades o llegar a incluirlo en la
sociedad.

Las personas con discapacidad, incluyendo al sindrome de Down, como todos los seres
humanos pertenecen a una sociedad determinada, con la cual tendran interaccion desde que
nacen, durante su infancia y en todas las etapas de su vida. Esta interaccién influira en su
desarrollo y en la participacion efectiva en la sociedad, a su vez la sociedad, podra facilitar o
dificultar su crecimiento. Es importante enfatizar que estas personas, tienen derecho a recibir los
beneficios y a participar de forma eficaz en las actividades que se ofrecen en los diferentes
sectores de la sociedad.

En el &mbito internacional, se han establecido normas en relacion con los derechos de las
personas con discapacidad, las que se reinen en un documento titulado “Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad” realizado en el afio 2007. Este documento propone

como funcioén de la sociedad promover, proteger y garantizar que las personas con discapacidad
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tengan condiciones de igualdad y goce de los Derechos Humanos y del respeto a su dignidad.
Por lo que como sociedad debe haber un compromiso en todos los &mbitos, desde el educativo, el
de salud, la participacion laboral y de manera general, el aportar para que puedan ser personas
autonomas y puedan llevar una vida independiente.

Sin embargo, es comun que estos derechos, aunque ya estén establecidos por la ley, no
sean aplicados en la realidad, ya que ademas de la ignorancia que todavia existente sobre el
sindrome de Down, la sociedad no esta dispuesta a invertir ni no proporcionando servicios en
instancias publicas; se une a la ignorancia los estigmas que involucran a las personas con esta
condicion de vida, tanto en los medios de comunicacion como en la poblacién general se muestra
a las personas con sindrome de Down como héroes extraordinarios que luchan hasta lo
imposible, como individuos excesivamente bondadosos e inocentes; o como si ellos junto con su
familia estuvieran destinados al sufrimiento de por vida. Por este motivo, es necesario trabajar
constantemente en la informacion y sensibilizacion de la sociedad acerca de estos temas,
abriendo espacios para que puedan desarrollarse de manera adecuada, asi permitiendo la
tolerancia a las diferencias y en donde cada uno se beneficia de la aportacién del otro.

Asi como en el ambito escolar, hay un beneficio mutuo, tanto para las personas con
Sindrome de Down y no sélo en el desarrollo de sus capacidades cognitivas, ya que también se
ven favorecidas sus habilidades sociales al estar con nifios regulares (Cunningham, 2006);
también es necesario involucrarles en el &mbito laboral, generando empleos, ya que no sélo se
les ofreceria un salario, sino la oportunidad de ser miembros activos de la sociedad, reforzando
su autonomia.

En México, son pocos jovenes con sindrome de Down que se encuentran inmersos en el

mercado laboral, sin embargo, los que trabajan lo hacen desempefiando funciones dentro de
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cafeterias como meseros, auxiliares de cocina, en despachos juridicos auxiliando de forma
administrativa, en tiendas de autoservicio realizando funciones de limpieza, acomodo de
productos entre otras funciones; en cooperativas donde se involucran en las granjas, realizando
tareas desde la crianza hasta el empaquetado del producto animal, en empresas de productos para
el calzado, por mencionar algunas. Principalmente se les emplea en algunos estados de la
republica como Jalisco, Nuevo Leon, Sonora y también en la Ciudad de México. En el sur, en el
estado de Veracruz, se encuentra un joven colaborando con un diputado local del estado, con
Formacidn en Fotografia avalada por la Secretaria del Trabajo.

Por otro lado, en Estados Unidos, también se les emplea en areas similares (restaurantera,
trabajos de limpieza y de oficina), justo como sefialan Kumin y Schoenbrodt (2015) en su
investigacion sobre el empleo de adultos en este pais. Ha habido casos destacados, por ejemplo,
como lo es Kayla McKeon, la primera persona con sindrome de Down registrada como cabildera
en Washington, quien lucha como representante de los intereses de las personas con
discapacidad, o como el caso de Aya lwamoto, una japonesa graduada en literatura inglesa, que
trabaja traduciendo literatura infantil (BBC, 2018).

En el &mbito laboral se pueden observar las diferencias a nivel cultural, donde en paises
desarrollados las personas con sindrome de Down han alcanzado puestos laborales que ain no se
logran de manera uniforme en el resto de los paises del mundo, al menos, no en México.

Y aun con estos casos de personas con sindrome de Down trabajando, no se asegura que
todos los que cuenten con un empleo puedan ser econémicamente independientes en su totalidad,
ya sea en un pais desarrollado o en vias de desarrollo como lo es México; intervienen mas
factores, como salarios reducidos y costos elevados de renta y servicios; no confian en sus

capacidades o no han tenido un ambiente que los estimule y los impulse, la cual no depende s6lo
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de la familia, sino también de las instituciones educativas y gubernamentales que les brinden
herramientas y oportunidades para conseguir una independencia en todos los aspectos.

A pesar de que, la inclusion social y la educativa han contribuido al desarrollo y
adaptacion de personas con sindrome de Down, al poder desempefiarse en el ambito laboral
como se ha mencionado, un tema poco abordado que concierne a la vida en sociedad es la
posibilidad de formar una familia.

Como en cualquier otra persona, las relaciones y los matrimonios estan dentro del
contexto de calidad de vida de las personas con sindrome de Down, por lo tanto, es necesario
prepararlos para que puedan tener esta posibilidad, lo que implica educacion sexual, sin
embargo, la actitud habitual hacia su conducta sexual es mayormente la restriccion, prohibicion y
culpabilizacion. La falta de educacidn sexual repercute negativamente en el desarrollo integral de
la persona con discapacidad y en sus posibilidades de ser un adulto sexualmente competente
(SEP, 2011).

Cada vez, es mas visto en el mundo que personas con sindrome de Down tengan pareja e
incluso formen una familia, lo cual como sociedad pudiese ser motivo de asombro y
desconfianza que puedan ejercer su rol como padres de una forma eficaz. Es por ello que
también es necesario el cambio de perspectiva como sociedad, dejando de lado los tables para
poder abordarlo abiertamente, sobre todo en la sociedad mexicana, ya que en algunas familias
todavia se tiene cierta resistencia a tocar estos temas acerca del ejercicio de la sexualidad de las
personas desde edades tempranas; al igual que dejar de lado los estereotipos con los que se
visualiza a la persona con sindrome de Down, como personas inocentes y que seran nifios

durante toda su vida. Esto lograra cambiar las actitudes hacia las personas con discapacidad y
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aceptar su sexualidad como un aspecto que enriguece la vida de todos los individuos, con o sin
discapacidad (SEP, 2011).

Hasta el dia de hoy las personas con sindrome de Down pueden conseguir niveles de
desarrollo integral como cualquier persona, siempre y cuando cuenten con el apoyo no sélo de su
familia, sino de la sociedad en general, para brindarle espacios y herramientas donde se les
permita incrementar cada vez mas su potencial.

2.3 Carga

En el siguiente subtema se aborda lo relacionado a la carga, comenzando con la
evolucion historica del concepto de carga del cuidador, también se define la carga
especificamente para los cuidadores informales y, por ultimo, se mencionan algunas de las

evaluaciones que miden la carga del cuidador.

2.3.1 Evolucion histérica del concepto de carga del cuidador

El concepto de carga se remonta al inicio de la década de los 60, con el trabajo
desarrollado en Gran Bretafia a cargo de Grad y Sainsbury (1963), quienes estudiaron
principalmente como afectaba a la familia y a la vida doméstica, el contar con un miembro que
fuese paciente psiquiatrico, evaluando la carga econémica y emocional ocasionada por el
cuidado de su familiar; se aborda este concepto como carga, del inglés burden.

Continuaron los estudios del impacto de asistir a pacientes psiquiatricos sobre la familia,
ahora a cargo de Hoenig y Hamilton, 1965 y, coincidian en la necesidad de evaluar estos efectos
de forma méas amplia ya que se fueron encontrando con dificultades en la definicién del concepto
de carga. Los investigadores y los familiares tenian percepciones diferentes de lo que

consideraban carga.
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Estas diferencias dieron lugar a la primera distincién entre carga objetiva y subjetiva. La
carga objetiva tiene que ver con los efectos especificos sobre la vida doméstica, mientras que la
carga subjetiva hace referencia a los sentimientos o actitudes hacia la convivencia con un
familiar con una condicion psiquiatrica (Como se cité en Montorio, et al., 1998).

En la década de los 70 se desarrollaron instrumentos para su evaluacion y aunque algunos
de estos estudios incluian familias con pacientes psiquiatricos mayores, no fue hasta los afios 80
cuando se inicio la investigacion en el ambito gerontologico, acerca de las consecuencias del
cuidado de ancianos con demencia, de esta manera se pudieron establecer efectos negativos que
el rol de cuidadores implicaba para ellos (Montorio, et al., 1998; Montero, et al., 2014).

En los afios 80 se le dio seguimiento al trabajo precursor de Grad y Sainsburry, Zarit'y
sus colaboradores, hicieron referencia a la carga, como las actitudes y emociones que se
experimentan en el brindar cuidados, asi como al grado de alteraciones en los diversos aspectos
de la vida del cuidador. Consideraron que la carga que presentaban los cuidadores estaba
presente en el mantenimiento de las personas con demencia en la comunidad, y elaboraron un
instrumento para su evaluacion, la Entrevista sobre la Carga del Cuidador (Zarit, et al., 1980). De
esta manera se despertd el interés de la creacidn de evaluaciones para medir este constructo, es
decir, ya no solamente para seguir conceptualizando la carga, sino que su investigacion siguid
tomando otros rumbos.

En la revision bibliogréfica realizada por Chou et al. (2003) se sefialan tres momentos
diferentes en cuanto a la definicion del concepto de carga a través del tiempo. Primeramente, se
describe a la carga como un concepto unidimensional, donde se considera que la carga del
cuidado es un fendmeno global. En el segundo momento, la idea del concepto cambid y se

describieron las dos dimensiones de la carga, la objetiva y la subjetiva, que ya se han
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mencionado con anterioridad en este mismo apartado. Y, por ultimo, en un tercer momento, se
empezo a considerar la carga como multidimensional, que incluye dimensiones fisicas,
psicoldgicas, sociales e incluso econémicas.

Asi como la descripcion de este concepto en si ha cambiado, también lo ha hecho su
nomenclatura. En los primeros trabajos de investigacion enfocados en este concepto, se hacia
referencia de este con el término Carga. En estudios mas recientes e incluso en las adaptaciones
de los instrumentos que evaltan los efectos del cuidado, se aborda el término de Sobrecarga,
tomandolo como sinénimo, no con un significado distinto.

Otro concepto que ha sido estrechamente relacionado con la carga o sobrecarga, es el
Burnout. EI término Burnout aparece por primera vez en 1974 en el campo de la Psicologia
gracias al psicélogo Estadounidense Herbert J. Freudenberg, para referirse a los cambios
fisiolégicos y conductuales de los trabajadores de una clinica para toxicomanos, observando que,
en un periodo de aproximadamente 3 afios, la mayoria de ellos sufria pérdida de energia,
desmotivacion, pérdida del interés por el trabajo hasta llegar al agotamiento, aunado a varios
sintomas de ansiedad y depresion. Describié como estos trabajadores se volvian menos sensibles
Yy mas agresivos con sus pacientes. Freudenberg eligio este mismo término Burnout (que en
espafiol se traduce como estar quemado, consumido, apagado) que se utilizaba para hablar sobre
los efectos de un consumo crénico de las sustancias de abuso. En aquel tiempo, se utilizaba en el
ambito atlético, deportivo y artistico para sefialar a las personas que no conseguian los resultados
que esperaban sin importar el esfuerzo empleado (Como se citd en Carlin & Garcés, 2010).

La psicologa social Cristina Maslach, en el afio de 1976, estudiaba las respuestas
emocionales de los trabajadores cuyas profesiones estaban involucradas cercanamente con

personas. De igual manera, tomd el término de Burnout para referirse a la pérdida progresiva de



55

responsabilidad y la realizacion de actitudes cinicas con sus compafieros de trabajo (Como se
cité en Carlin & Garcés, 2010).

La definicién mas popular del Sindrome la realizé Maslach, quien define al Sindrome de
Burnout, como un sindrome tridimensional que es caracterizado por agotamiento o cansancio
emocional, es decir pérdida paulatina de la energia, fatiga, etc.; despersonalizacion, que se
manifiesta como irritabilidad, actitudes negativas, frias, cinicas e impersonales hacia las
personas; y por ultimo, la falta de realizacion personal, lo que implica la pérdida de confianza de
si mismo, autoevaluaciones negativas, (Maslach, 1982, como se cité en Ramos & Figueroa,
2008).

El CIE 11 (2021), sefiala al Burnout, como un sindrome resultado del estrés crénico en el
lugar del trabajo, que no se ha resuelto y las tres dimensiones que lo caracterizan, son similares a
las mencionadas por Maslach: la primera es el sentimiento de agotamiento, pérdida de energia, la
segunda dimension son los sentimientos de negativismo o cinismo relacionados con el trabajo y
la tercera es una sensacion de ineficacia y falta de realizacion. Menciona que el Burnout se debe
referir especificamente a fendmenos en el contexto ocupacional y no se debe aplicar a la
descripcion de otras experiencias en las diversas areas de la vida.

Actualmente su estudio se ha ampliado a otras ocupaciones y no Unicamente haciendo
referencias a trabajos formales, con remuneracion, de esta forma, el Burnout ha sido relacionado
con las experiencias del cuidador realizando las tareas de dicho rol con la persona enferma o con
alguna condicién de vida que requiera de apoyo (Ramos & Figueroa, 2008).

Se retoma este concepto y una de las escalas, la Escala de Zarit, para su medicién en los
cuidadores informales de adultos mayores dependientes, ya que, para cuidar de esta poblacion,

suelen necesitar de atencion la mayor parte del dia, al ser dependiente; no hay un sueldo por la
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tarea del cuidado, ademas de vivir en entornos dificiles e incluso opresivos, por lo que es similar
el trabajo realizado por estas personas con el de los cuidadores formales que experimentan el
Sindrome de Burnout influyendo negativamente sobre su salud y bienestar personal (Menezes, et
al., 2006; De Valle-Alonso, et al., 2015). Haciendo referencia a esta comparacion, en la literatura
podemos encontrar el término Sindrome del cuidador quemado, en las investigaciones enfocadas
en los cuidadores informales de adultos mayores dependientes (De Valle-Alonso, et al., 2015;
Martinez, 2020; Pérez, et al., 2017; Zambrano & Ceballos, 2007).

Las primeras publicaciones del Sindrome de Burnout fueron realizadas acerca de sus
repercusiones en distintos profesionales como médicos, enfermeras, trabajadores sociales, entre
otros mas, donde es necesaria la interaccion humana, intensa y/o duradera para que aparezca el
sindrome. De igual manera se realizan investigaciones en otras profesiones y ambitos, como lo es
en el deporte, sobre todo el profesional, que se entiende que quienes lo practican lo realizan
como un trabajo. Por otra parte, Cohn (1990), comprueba que presiones desmedidas que se
inician desde la infancia, pueden dar lugar a Burnout, no sélo en las competencias de alto
rendimiento, sino también en las escolares (Como se citd en Carlin & Garcés, 2010).

De igual manera, que el Sindrome del cuidador quemado sigue siendo investigado en una
diversidad de &mbitos, ocurre de manera similar con el concepto de Carga y sus implicaciones en
los cuidadores informales. A pesar de que ha sido ampliamente abordado en el ambito
gerontoldgico, se ha expandido su interés a otros cuidadores encargados de personas con diversas
enfermedades e incluso discapacidades, alrededor de distintos paises en el mundo.

2.3.2 Concepto de carga para los cuidadores informales
El enfoque que més se ha encontrado en el estudio del cuidado y sus consecuencias es el

que esta situado dentro del marco del estrés, concretamente, se puede entender mejor desde los
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modelos relacionales o transaccionales del estrés, tal como lo menciona Losada, et al., (2006),
donde el estres es definido como el efecto de la interaccion entre las personas y el contexto o
ambientes en el que se sitdan (como se cito en Alpuche, et al., 2008), este modelo sefiala que, al
percibir una situacion de estres, es probable que aparezcan respuestas emocionales negativas, lo
que supone la aparicion de respuestas conductuales o fisioldgicas que implican un mayor riesgo
para desarrollar trastornos psicologicos o fisicos.

De esta manera, se entiende que la carga es vista como la evaluacion o percepcion que el
cuidador tiene de las demandas de su entorno en relacién con su papel como cuidador y los
recursos con los que cuenta para satisfacer estas demandas (Montorio, et al., 1998)

Existia la necesidad distinguir la carga objetiva de la subjetiva, debido a las dificultades
de los investigadores durante sus estudios al no coincidir lo que ellos percibian con lo que los
cuidadores expresaban. En este sentido se sefiala que la carga objetiva tiene que ver con la
dedicacion al desempefio del rol del cuidador relacionados con las actividades que desempefia y
la exposicion a situaciones estresante en relacidn con los cuidados, mientras que la carga
subjetiva hace referencia a los sentimientos o actitudes del cuidador como responsable y
proveedor de los cuidados (Montero, et al., 2014).

Espinoza y Jofre (2012) sefialan que la sobrecarga del cuidador, término con el que
también se le conoce a la carga, abarca un conjunto de problemas fisicos, mentales y
socioecondmicos que sufren los cuidadores informales, afectando sus actividades de ocio,
relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad, lo que afecta su equilibrio emocional.

Considerando la perspectiva multidimensional del concepto, la sobrecarga del cuidador
implica aislamiento social, acumulacion de actividades dentro y fuera de casa, una estricta

responsabilidad con el familiar, complicaciones econdmicas, renuncia a su empleo, entre otros
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aspectos. Concretamente el impacto del cuidado es una experiencia subjetiva, pero modulada por
las condiciones del cuidado donde varias dimensiones estan interrelacionadas (Alpuche, et al.,
2008; Martin, et al., 2013).

2.3.3 Evaluaciones que miden la carga en cuidadores informales

Paralelamente a la investigacion del concepto de carga, se han elaborado distintos
instrumentos para medirlo. A continuacion, se describen algunos de los mas empleados para
medir este concepto, las cuales han sido mayormente aplicadas en el ambito gerontologico,
especificamente en el cuidado informal de las demencias, ya que, en comparacion con otros tipos
de patologias, es una de las situaciones que generan mas estrés en el cuidador (Martin, et al.,
2013).

Zarit Caregiver Burden Interview. En primer lugar, se encuentra la Zarit Caregiver
Burden Interview” (Zarit, et al., 1980), que fue uno de los primeros instrumentos disefiados para
evaluar la carga subjetiva del cuidador y actualmente es el cuestionario mas utilizado tanto en la
investigacién como en el &mbito clinico. En un inicio fue administrada a cuidadores de personas
con demencia, fue concebida como una entrevista, actualmente se ha generalizado su uso en un
formato autoaplicado, por lo que hasta estos dias es la mas utilizada (Crespo & Rivas, 2015). Las
caracteristicas propias del instrumento son de una escala de evaluacion, ya que permite un
escalamiento acumulativo de sus items, donde se dan puntuaciones globales al final de la
evaluacion para mostrar los diferentes niveles de carga (Alpuche, et al., 2008). Por lo tanto, se le
ha nombrado comunmente como Escala de Carga del cuidador de Zarit.

En su version original, la prueba se componia de 29 items, a lo que se respondia mediante

una escala tipo Likert de cuatro puntos; posteriormente se extendio su aplicacién como

4 En su traduccion al espafiol se le nombra como Entrevista de Carga del Cuidador.
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autoinforme y se redujeron el nimero de reactivos a 22, en la version espafiola, validada por
Montorio et al. (1998), sus resultados demostraban la presencia de tres dimensiones de la carga
del cuidador: impacto del cuidado, carga interpersonal y expectativas de autoeficacia.

Una de sus mayores ventajas observadas en la literatura, es que se ha demostrado a lo
largo del tiempo su utilidad para la evaluacion de la carga y la presencia de la sobrecarga en
diversas investigaciones con cuidadores de personas, sobre todo mayores, que padecen distintos
tipos de enfermedad, como Alzheimer, Esquizofrenia, Esclerosis maltiple. Ademas, se ha
adaptado a distintos idiomas y culturas, diferentes al de su pais de origen.

En México, el registro de validacion se tomd como base la version adaptada al espafiol de
Montorio et al. (1998), y esté a cargo de Alpuche, et. Al., (2008), ellos modificaron el nombre a
“Escala de carga del cuidador de Zarit”, en su adaptacion reciente a la poblacién mexicana. Esta
version consta de 22 items que miden la carga percibida por el cuidador a través de una escala
Likert que va de 0 (nunca), 1 (casi nunca), 2 (algunas veces), 3 (frecuentemente) a 4 (siempre).
Para determinar los niveles de carga se utilizaron los siguientes rangos de puntuacién: de 0 a 15,
sin carga, de 16 a 26, carga leve, de 27 a 39, carga regular y por arriba de 40 carga alta. Esta
diferencia se puede explicar por las caracteristicas de la muestra, ya que las personas con
sindrome de Down no son totalmente dependientes de su cuidador, por lo que su carga
manifestada es leve en comparacion con estudios de cuidadores de edades avanzadas encargados
de ayudar a pacientes con demencia como Alzheimer (Alpuche, et al., 2008). Realizaron su
investigacidn con una muestra de 141 cuidadores con alguna enfermedad respiratoria,
cardiovascular o crénico-degenerativa, y se coincidieron con tres factores o dimensiones de la
carga: impacto del cuidado, relacion interpersonal y expectativas de autoeficacia (Alpuche, et al.,

2008; Montorio, et al., 1998).
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Sin embargo, se plantea que las diferencias en la edad y en la enfermedad cronica del
paciente al que se cuida influye en el comportamiento del instrumento, lo que explica las
puntuaciones bajas, dependiendo de las necesidades de la persona; por otro lado, otro factor que
pudo influir seria la tendencia a contestar con el valor mas bajo (nunca), por la deseabilidad
social, ya que se puede comprometer emocionalmente la respuesta de la persona a cargo del
cuidado y preferir responder de una manera socialmente aceptable, como en la pregunta “;Se
siente avergonzado por la conducta de su paciente?” (Alpuche, et al., 2008).

En México también se realiz6 una investigacion validando la Escala de Carga del
Cuidador de Zarit en cuidadores primarios informales de nifios con alguna enfermedad crénico-
degenerativa, a cargo de Montero et al., (2014), contribuyendo con evidencia a favor de esta
escala, también permitiendo la modificacion del instrumento con el fin de hacerlo méas apropiado
para medir este constructo en poblacion hispana.

Por otro lado, en Brasil, se realizé un estudio donde se evalu6 el nivel de carga de los
cuidadores primarios de nifios y adolescentes con sindrome de Down utilizando la Escala de
Carga del cuidador de Zarit. Fueron entrevistados 168 cuidadores de nifios y adolescentes, 84
con discapacidad y 84 sin discapacidad. El grupo de cuidadores de nifios y adolescentes estaba
conformado en un 63% por mujeres entre 41 y 60 afios, sin ocupacion (79%) y con un ingreso
bajo (91%). Los resultados fueron que la carga de este primer grupo es mayormente muy
moderada, un factor que influyd en esto fue que los nifios y adolescentes con sindrome de Down
tenian menos independencia en las actividades de la vida diaria requiriendo mayor asistencia de
sus cuidadores, en comparacion al grupo sin discapacidad (Barros, et al., 2017).

Como este, pocos han sido los estudios que se interesan en medir el nivel de carga de los

cuidadores informales de las personas con sindrome de Down, con la Escala de Carga de Zarit.
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Caregiver Strain Index. El Caregiver Strain Index®, fue construido por Robinson en
1983, es uno de los cuestionarios mas utilizados para evaluar la carga del cuidador,
frecuentemente se usa para evaluar la carga en cuidadores de personas mayores de 65 afios que
han sufrido un ictus cerebral, midiendo aspectos de la carga subjetiva. Es un instrumento breve
con adecuadas propiedades psicométricas. Se administrd inicialmente a cuidadores de personas
mayores de 65 afios que habian sido operados de cadera o de corazon. Ha sido adaptado al
espafol (Crespo & Rivas, 2015).

Caregiver Burden Inventory. El Caregiver Burden Inventory® realizado por Novay y
Guest en el afio de 1989, se considera también uno de los instrumentos de evaluacién de la carga
mas importante. La muestra inicial del estudio fueron cuidadores de personas mayores con
Alzheimer o algun otro tipo de demencia o afectacion cerebral. Se puede afirmar que algunas
propiedades psicométricas no han sido comprobadas, incluso su validez (Crespo & Rivas, 2015).

The Screen for Caregiver Burden. Maneja tanto el concepto de sobrecarga subjetiva
como el de objetiva y tiene una version en castellano para la poblacion mexicana (Martin, et al.,
2013). Es un instrumento de medicion disefiado especificamente para los conyuges cuidadores
de pacientes con Alzheimer, para identificar rapidamente experiencias angustiantes en los
cuidadores (Vitaliano, et al., 1991). Este distingue tanto la carga objetiva como la subjetiva y

brinda una puntuacion por cada subescala.

5 Se puede traducir como Indice del Estrés del Cuidador
& El Inventario de la Carga del Cuidador en su traduccion al espafiol
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2.4 CEISD: Centro de Educacion e Integracion Social Down
En este subtema de narra de manera breve la historia del Centro de Educacion e
Integracidn Social Down, se da a conocer su vision y mision, asi como también se enlistan los

valores de la asociacion, finalizando con la descripcidn de los servicios que otorga.

2.4.1 Breve historia

En una entrevista personal con Ana Karen Rodriguez Uscanga, se obtuvo informacion
acerca de la historia del Centro (comunicacion personal, 28 de septiembre de 2021). El Centro de
Educacion e Integraciéon Social Down se constituyd el 17 de noviembre de 2017 como
Asociacion Civil. En ese mismo afio, el 8 de diciembre se realizd una platica de inauguracion y
fue hasta el 8 de enero de 2018 que se iniciaron labores formalmente, esto en la ciudad de
Coatzacoalcos, Veracruz.

Ana Karen Rodriguez Uscanga y Thalia Tadeo Sosa, psicologas de profesion y
fundadoras, se han dedicado a trabajar durante toda su carrera profesional comprometiéndose
con personas con discapacidad y sus familias, por ello conocian las necesidades existentes en la
ciudad de Coatzacoalcos, asi que decidieron incursionar en el ambito de la discapacidad.

Nace de la idea de ser un centro que atendiera las necesidades primordiales de personas
que viven con alguna condicién, las cuales pudiesen poner en practica en la vida diaria, es por
ello por lo que se formaron los programas con los que trabaja Centro de Educacién e Integracion
Social Down (CEISD).

En un inicio se pensaba brindarles la atencion Gnicamente a personas con sindrome de
Down, sin embargo, conforme se fue teniendo la experiencia, pudieron observar que el modelo

educativo, no sélo funcionaba para personas con esta discapacidad, sino también para personas
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con otras condiciones; por ello, se ha abarcado el servicio a personas con Discapacidad
Intelectual y con Trastorno del Espectro Autista.

Las labores dieron inicio Unicamente con dos alumnos, sin embargo, la poblacion llegé a
ser de hasta de 28 personas de diferentes edades y condiciones a través del tiempo. Actualmente,
por cuestiones de pandemia, se tienen 11 alumnos en la institucion y se atiende a 1 de manera
virtual.

A partir de septiembre del presente afio, se comenzd a trabajar una extension de la
asociacion en la ciudad de Cordoba, Veracruz, contando con una poblacion de 2 nifios.

2.4.2 Mision

Los siguientes datos acerca de la mision, vision, valores y servicios, fueron tomados de
un folleto en donde aparece la historia del Centro de Educacidn e Integracion Social Down (s.f.).
CEISD tiene como misidn ser un centro que promueva la integracion académica y social de las
personas con Discapacidad, generando asi oportunidades reales de crecimiento personal y
ciudadano, con el proposito de mejorar su calidad de vida y potencializar sus habilidades para
que logren una mayor autonomia.

2.4.3 Vision

Mientras tanto, su vision es ser un centro destacado por su profesionalismo, ética 'y
compromiso en la labor de formar e integrar a la sociedad a personas con Discapacidad y
concientizar a sus familias transformando la perspectiva de la sociedad para la aceptacién de su
potencial y capacidades.

2.4.4 Valores
En el Centro de Educacion e Integracion Social Down A.C., se promueven los siguientes

valores:
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e Respeto

e Perseverancia

e Compromiso

e Dignidad

e |gualdad

e Responsabilidad
2.4.5 Servicios

En el Centro de Educacion e Integracion Social Down. A.C. trabajan diversos programas
los cuales se describen brevemente a continuacion.

Taller de atencidn temprana: se realizan actividades y ejercicios de estimulacion que se
llevan a cabo en el nifio durante sus primeros afios de vida para fortalecer su sistema cognitivo,
fisico y emocional.

Taller escolar: su objetivo en la intervencion del proceso ensefianza-aprendizaje es
establecer programas personalizados teniendo en cuenta los factores sociales, fisicos y
cognitivos, proporcionandoles herramientas que integren y fortalezcan todas las habilidades, con
una perspectiva integral y sistémica de todo el proceso.

Taller de lenguaje: tiene como finalidad potenciar las habilidades comunicativas del nifio
acorde a su edad cronoldgica y caracteristicas contextuales, para mejorar la comprension y la
produccion del lenguaje.

Taller productivo: se busca incluirlos a la sociedad mediante talleres de mdsica, pintura,
cocina, baile, entre otros. Sus objetivos también van dirigidos a las empresas y padres de familia
interesados en generar un cambio en los paradigmas formando personas que con el apoyo y

ajustes oportunos logren competencias sociales, cognitivas, de autonomia y valores.
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Taller de sexualidad: aborda lo fundamental que resulta desarrollar un adecuado manejo
de la propia intimidad y las relaciones interpersonales, delimitando pautas sanas de relacion entre
pares y en la construccion de pareja, ademas de la educacion y preparacion a los jovenes y sus
familias respecto al desarrollo psicosexual de manera amplia y oportuna.

Taller de vida independiente: promueve la autonomia y autodependencia en las personas
con Discapacidad, al hablar de vida independiente, se refiere a que la persona sea duefia de su
propia vida, decidiendo sobre las cosas que le preocupen y le interesan, ademas de que adquiera
habilidades que le permitan desenvolverse a lo largo de su vida.

Taller de inclusion social: tiene como objetivos promover los intereses y el bienestar de
los individuos produciendo una mejora en la independencia personal y en la productividad,
posibilitar el acceso a recursos, informacién y relaciones propias de ambientes de trabajo y
vivienda integrados; generar una mayor participacion en una sociedad de manera independiente;
desarrollar una mayor integracion comunitario y una mejor calidad de vida; satisfacer las
necesidades propias de los individuos en relacidn a su proyecto de vida; centrar el protagonismo
en la persona que solicita o recibe ese apoyo; y habilitar a la persona con discapacidad honrando
sus elecciones y respetandolas.

Taller de disciplina laboral: este programa tiene por objetivo brindar a las personas con
discapacidad los elementos necesarios para su educacién, capacitacion e incorporacién en el
mercado laboral en igualdad de condiciones, al mismo tiempo que se fortalece la cultura de la
inclusién y no discriminacion entre los sectores productivos.

Y como servicios adicionales, se ofrecen evaluaciones psicolégicas, asi como también

terapia psicoldgica a nifios y adolescentes.
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Capitulo 3. Metodologia
3.1 Enfoque

De acuerdo con Hernandez, et al. (2014), el enfoque cuantitativo tiene como fin la
comprobacion de hipotesis a través de la recoleccion de datos, 1o que conlleva medicion
numérica, la cual se analiza por medio de métodos estadisticos, todo esto se realiza para llegar a
conclusiones que permitan comprobar la o las hipotesis y a su vez probar teorias o establecer
nuevas pautas de comportamiento.

La presente investigacion se disefio bajo este enfoque cuantitativo debido a que se usa la
recoleccion de datos para probar la hipdtesis con base al analisis estadistico, midiendo el nivel de
carga de los cuidadores informales de personas con sindrome de Down.

3.2 Tipo de estudio

Hernandez-Sampieri y Mendoza (2018), definen a los estudios descriptivos como
aquellos cuya meta principal es especificar propiedades y caracteristicas de algun fenémeno a
analizar. Como su nombre lo sefiala, este tipo de estudio describe tendencias de una poblacion o
grupo en particular.

Este estudio busca recoger informacion acerca del fenémeno de la carga del cuidador
previamente plasmada en la literatura, para poder a su vez medir y describir este concepto en una
poblacién y momento especifico, por lo que se empleara el tipo de estudio descriptivo para su
desarrollo.

3.3 Poblacion
La poblacion o universo, es “el conjunto de unidades que componen el colectivo en el

cual se estudiara el fendmeno expuesto en el proyecto de la poblacién” (Briones, 2002, p. 57).
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En este caso, la poblacion estd compuesta por hombres y mujeres de edades indistintas,
que son cuidadores informales de personas con sindrome de Down de la ciudad de
Coatzacoalcos, Veracruz.

3.3.1 Muestra

La muestra es la parte de la poblacion seleccionada, de ella se obtiene la informacion
necesaria para desarrollar el estudio, sobre la que se realizara la medicion y observacion de las
variables. En este caso la muestra es no probabilistica, ya que el proceso de toma de decisiones
depende de las caracteristicas de la investigacion y no de la probabilidad (Bernal, 2010;
Hernandez-Sampieri, et al., 2014).

La muestra del presente estudio esta constituida por 15 participantes que son cuidadores
informales de personas con Sindrome de Down, donde 13 de los familiares que reciben el
cuidado pertenecen o pertenecieron al Centro de Educacion e Integracion Social Down A.C. pero
que, debido a la pandemia, solo se encuentran inscritos 8; dos de los participantes no estan
adscritos a ninguna asociacion en la ciudad de Coatzacoalcos, Veracruz. La muestra se compuso
de 13 (87%) mujeres y 2 (17%) hombres.

La edad promedio de los cuidadores fue de 47 afios, 1 (7%) cuidador contaba con la edad
de 20 a 30 afios, 2 (13%) cuidadores con edades de 31 a 40 afios, 5 (33%) cuidadores de 41 a 50
afos, 3 (20%) cuidadores con edades de 51 a 60 afios, 2 (13%) con edades de 61 a 70 afios y 2
(13%) de 70 afios en adelante. En cuanto a la escolaridad 4 (27%) contaban con educacion
primaria, 4 (27%) con secundaria, 2 (13%) con preparatoria, 2 (13%) con licenciatura, 1 (7%)
con posgrado y 2 (13%) especificaron la opcién de otra escolaridad diferente. La distribucion de
los cuidadores respecto a la ocupacion mostré que 7 (47%) se dedican a las labores del hogar, 4

(27%) eran obreros, 3 (20%) comerciantes y 1 (7%) pensionado.
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Quienes desemperian el rol del cuidador fueron todos familiares, 8 (53%) madres, 4
(27%) abuelas, 2 (13%) padres y 1 (7%) sobrina. En tanto al estado civil se encuentran 9 (60%)
casados, 3 (20%) solteras, 1 (7%) divorciado y 2 (13%) viudas.

La edad del familiar con sindrome de Down que recibe el cuidado fue en promedio de 13
afios. Los familiares con edades de 0 a 10 afios fueron 8 (53%), con edades de 11 a 20 afios
fueron 6 (40%) y 1 persona (7%) contaba con una edad entre 51 a 60 afos.

3.4 Instrumento de recoleccion de datos

El escalamiento de Likert, es un método que desarrollo Rensis Likert en el afio de 1932,
el que se sigue utilizando hasta nuestros dias y consiste en un conjunto de items que se muestran
como afirmaciones o juicios, que buscan medir la reaccion del participante en tres o cinco
categorias. A cada categoria se le otorga un valor numérico, por lo que se realiza la suma de la
puntacion total. Este es uno de los métodos mas conocidos para medir variables que constituyen
actitudes, sus afirmaciones tienen una direccion positiva o negativa (Hernandez-Sampieri &
Mendoza, 2018).

La version original del instrumento para recolectar datos que se utilizo en el presente
estudio fue creada por Zarit (1989) y se denominaba Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit.
La version validada por Alpuche et al., (2008), misma que nombra Escala de Carga del Cuidador
de Zarit, es la adaptacion a la poblacion mexicana en una muestra de cuidadores primarios
informales.

Esta misma adaptacion consta de 22 items que miden la carga subjetiva, que los
cuidadores informales perciben, identificando los sentimientos que experimenta al cuidar a otra
persona; esto se realiza por medio de una escala Likert que esta conformada por 5 frecuencias

con sus respectivos valores, que van desde nunca (0 puntos), casi nunca (1 punto), algunas veces
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(2 puntos), frecuentemente (3 puntos) y siempre (4 puntos). Al sumar la puntuacién de los 22
reactivos, se obtiene un puntaje Unico de la carga subjetiva con un rango de 0 a 88 puntos. La
distribucion de la carga y el puntaje total correspondiente queda de la siguiente manera: sin carga
de 0 a 15 puntos, carga leve de 16 a 26 puntos, carga regular de 27 a 39 puntos y carga alta por
arriba de 40 puntos. Se adecuo el instrumento a través de la plataforma Google Forms para poder

ser contestado a través de los medios electrénicos.
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Capitulo 4. Analisis de datos
En el presente capitulo se analizaran los datos obtenidos a partir de la Escala de Carga del
Cuidador de Zarit, la informacion se encuentra organizada en gréaficas.
4.1 Graficas
Figura 1

Tipo de carga

Tipo de Carga

0

Sin carga
20%
Carga leve 279%
Carga regular 47%
(0}

Carga alta

Nota. La grafica presenta que el 47% de la muestra obtuvo una carga leve de acuerdo con la
Escala de carga del cuidador de Zarit. EI 27% manifiesta una carga regular, el 20% se observa

sin carga y el 7% de la muestra obtuvo una carga alta.
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Figura 2

Sexo del cuidador

Sexo del cuidador
13%

m Femenino

Masculino

Nota. La grafica presenta que el 87% de la muestra esta conformada por el sexo femenino
mientras que, el 13% pertenecen al sexo masculino.
Figura 3

Edad del cuidador

Edad del cuidador

13%

m 20-30
m 31-40
m 41-50
51-60
m61-70
70 en adelante

Nota. En la grafica se observa que el 34% de la muestra tiene un rango de edad entre 41 a 50
afios, el 20% de los cuidadores presentan una edad entre 51 a 60 afios, 13% de ellos tiene entre
61y 70 afos, otro 13% con una edad de 70 afios en adelante, 13% con edades entre 31 y 40 afios

y, por ultimo, un 7% se encuentra en el rango de edad entre los 20 y 30 afios.
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Figura 4

Parentesco con el familiar con sindrome de Down

Parentesco con el familiar con sindrome de
Down

m Abuela
m Madre
m Padre

Sobrina

Nota. La grafica presenta que el 53% de la muestra de cuidadores informales de personas con
sindrome de Down son madres, el 27% son abuelas, el 13% que desempefian el rol de cuidado
principal son padres y el 7% pertenece a una sobrina.

Figura 5

Escolaridad del cuidador

Escolaridad del cuidador

m Primaria
Secundaria
m Preparatoria
@ Licenciatura
m Posgrado

m Otro

Nota. La grafica muestra que la escolaridad del 27% de los cuidadores informales es de primaria,
la escolaridad del otro 27% es secundaria, 13% cuenta con la licenciatura, 13% con preparatoria,
13% con otra escolaridad diferente a las expuestas y un 7% de los cuidadores cuenta con

posgrado.
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Figura 6

Ocupacién del cuidador

Ocupacion del cuidador

B Ama de casa 0%

m Obrero
m Pensionado

Comerciante

Nota. La grafica presenta que el 46% de la muestra de cuidadores informales son amas de casa,
el 27% de ellos son obreros, 20% desempefian la labor de comerciantes y un 7% es pensionado.
Figura7

Estado civil del cuidador

Estado civil
13%
m Viuda
m Casado(a) 20
Divorciado
Soltera

Nota. La grafica presenta el estado civil de los cuidadores informales, donde un 60% de ellos son

casados, el 20% solteras, el 13% viudas y un 7% esta divorciado.
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Figura 8

Edad del familiar con sindrome de Down

Edad del familiar con sindrome de Down

10 8
6
o B
1
o | |
0Oal0 117a20 21a30 31a40 41a50 51-60

m Edad del familiar

Nota. La grafica presenta que 8 de los familiares con sindrome de Down que reciben los
cuidados tienen una edad entre 0 a 10 afos, 6 de ellos tienen de 11 a 20 afios y uno de ellos tiene
entre 51 y 60 arios.

Figura 9

Edad del cuidador y carga

Edad del cuidador y carga

4
3
2 2 D)
2
! 11 1I 11
o - :
20 a 30 31 a 40 41 a 50 51 a60 61a70 70 en
mSincarga mCargaleve mCargaregular mCargaalta 20S1aMte

Nota. En la grafica podemos observar que de la muestra los cuidadores con 41 a 50 afios, 3 de
ellos no presenta carga y 2 una carga leve. En el caso de las personas con 51 a 60 afios, 2
presentan carga regular y 1 carga leve. Las 2 personas de 70 afios en adelante presentan una

carga leve. En el caso de los cuidadores informales con 31 a 40 afios, 1 de ellos presenta carga
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regular y otro de ellos carga alta. Por otro lado, las personas con 61 a 70 afios, 1 de ellas presenta
carga leve y 1 carga regular. Y la Unica persona con una edad de 20 a 30 afios presenta carga
leve.

Figura 10

Tipo de carga y parentesco

Parentesco y carga

4

3 3

2 2
2
1 I 1 1 1 1

0 H B

Abuela Madre Padre Sobrina

m Sin carga Carga leve Carga regular @ Carga alta

Nota. En la grafica se observan las ocupaciones de la muestra de cuidadores informales y la
relacion con la carga que manifiestan. En el caso de las 8 madres, 3 presentan carga regular, 2
carga leve, 2 sin carga y 1 carga alta. De las 4 abuelas, 3 presentan una carga leve y 1 carga
regular. En cuanto a los 2 padres, 1 presenta carga leve y 1 no presenta carga. Por ultimo, la

Unica sobrina, manifiesta carga leve.
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Figura 11

Escolaridad y carga

Escolaridad y carga

3
2 2
2
11 1 1 11 11 1 1
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W Sin carga Carga leve mCargaregular mCargaalta

Nota. En la grafica se observa que de las 4 personas cuya escolaridad es primaria, 2 presentan
carga leve, 1 carga regular y 1 carga alta. De las 4 personas con secundaria, 2 de ellas presentan
carga leve, 1 carga regular y 1 sin carga. En el caso de las personas con preparatoria, 1 presenta
carga leve y 1 no tiene carga. 1 de las personas con licenciatura cuenta con carga leve y 1 sin
carga. Por otro lado, 1 persona concluyé el posgrado y otra persona indicé como otro su grado de
escolaridad.

Figura 12

Ocupacién y carga

Ocupaciéon y carga

4

3
2 2 2
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m Sin carga Carga leve mCargaregular mCarga alta



Nota. La grafica muestra las ocupaciones de los cuidadores informales y su relacién con el tipo
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de carga que presentan. De las 7 personas que se encargan de las labores del hogar, siendo amas

de casa, 3 de ellas manifiestan una carga leve, 2 no presentan carga, 1 presenta carga regulary 1

carga alta. De los 4 que tienen por ocupacion ser obreros, 2 presentan carga leve, 1 carga regular

y 1 no presenta carga. En el caso de los 3 comerciantes, 2 de ellos presenta carga regulary 1

carga leve. Por altimo, el Unico pensionado manifiesta carga leve.
Figura 13

Estado civil y carga

Estado civil y carga

6
4
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2

2 I 11 1 1 11
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Casado Divorciada Soltera Viuda

W Sin carga Carga leve Carga regular @ Carga alta

Nota. La grafica muestra el estado civil de los cuidadores informales, donde de los 9 casados, 4

de ellos manifiesta una carga leve, 3 no presentan carga, 1 tiene carga regular y 1 carga alta. De

las 2 personas solteras, 2 de ellas presentan carga regular y 1 carga leve. De las 2 personas

viudas, 1 presenta carga regular y 1 carga leve. En el caso de la persona divorciada presenta

carga leve.
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Figura 14

Edad del familiar con sindrome de Down y carga

Edad del familiar con sindrome de Down y carga

433 33
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m Sin carga Carga leve Carga regular @ Carga alta

Nota. En la grafica representa las edades de los familiares que reciben el cuidado y su relacion
con la carga que manifiesta su cuidador. Los cuidadores, cuyos familiares tienen una edad de 0 a
10 afios, muestran la carga distribuida de la siguiente manera: 3 sin carga alguna, 3 con carga
leve, 1 con carga regular y 1 con carga alta. En el caso de los cuidadores del familiar que tiene
entre 11 a 20 afios, 3 de ellos manifiestan una carga leve y 3 una carga regular. Y, por altimo, el

cuidador cuyo familiar tiene 51 afios en adelante presenta una carga leve.
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4.2 Anélisis de los datos

De acuerdo con los resultados obtenidos de la aplicacién de la Escala del Cuidador de
Zarit y plasmados en las figuras previamente presentadas, se observa en la figura 1 que un 47%
de los cuidadores informarles de personas con sindrome de Down manifiestan sentir carga leve
como producto del cuidado, segun los puntajes y distribucion de los mismos manejados en esta
version de la escala, validada para la poblacion mexicana por Alpuche et al. (2008).

La distribucién de la carga del resto de los cuidadores queda de la siguiente manera: 27%
con carga regular, 20% no manifiesta sentir carga y Unicamente un 7% con carga alta.

En la mayoria de los cuidadores, de acuerdo con la figura 2, la edad de los cuidadores
ronda entre los 41 a 50. La principal relacién de parentesco, tal y como se muestra en la figura
numero 4, 27% son madres. Mientras que como lo indica la figura 5, la escolaridad de los
cuidadores es de primaria y secundaria con un 27% cada uno.

El 46% de los cuidadores tiene como ocupacién las labores del hogar, segun indica la
figura 6. A su vez, la figura 8 muestra que el 93% de los familiares con sindrome de Down que
recibe los cuidados se encuentran en etapas del desarrollo de la infancia a la adolescencia’, y el
7% corresponde a la adultez media, y que el 93% de los cuidadores, quienes brindan el apoyo a
adolescentes (de 0 a 20 afios) presentan distintos niveles de carga segun la figura 14.

Por otro lado, relacionando las caracteristicas demograficas de los cuidadores y su tipo de
carga, se observa en la gréfica 9, que la edad del cuidador no esta relacionada con algun tipo de
carga, ya que se encuentran distribuidas los distintos niveles de carga en los diversos grupos de

edad, sin encontrar un dato significativo.

7 Segln Papalia y Martorrel (2017), la infancia abarca de los 0 a 3 afios y la adolescencia de los 11 a los 20
afos.
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El parentesco con mayor diversidad de carga son las madres, presentando 3 personas con
carga regular, 1 persona con carga alta y 1 con leve, a su vez 2 personas no presentan carga, tal y
como lo muestra la figura namero 10. Por lo que no seria un factor decisivo que se relacione con
la carga del cuidador.

En la figura 11 se puede observar que los cuidadores cuya escolaridad fue de primaria,
presentan los 3 niveles de carga. En el caso de las personas con secundaria, preparatoria, e
incluso licenciatura, en su mayoria presentan carga leve o no presentan carga alguna.

Segun la figura 12, la ocupacion no es decisiva para tener mayores 0 menores cargas. La
figura 13 muestra que, de los 9 cuidadores casados, 6 presentan todos los tipos de carga y solo 3
no presentan carga, por lo que el estado civil no se relaciona directamente con la carga, sin
embargo, es importante rescatar que el 66% de las personas casadas presenta algun tipo de carga.

La unica cuidadora informal que manifiesta carga alta es una ama de casa, quien esta
casada, cuya escolaridad es primaria, con una edad entre 31 a 40 afios que cuida de un familiar
de entre 0 a 10 afios. No se tienen otros datos para comparar 0 demostrar que una persona con
determinadas caracteristicas demograficas presenta nivel de carga alto, sélo se puede crear un
perfil de la Unica que lo manifestd. Lo cual de acuerdo con el tamafio de la muestra no es

significativo.
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Capitulo 5. Conclusiones

El cuidador informal es quien se encarga del cuidado y del acompafiamiento de una
persona, que no solo puede ser aquel que padece alguna enfermedad aguda o crénica, o una
persona dependiente mayor, sino también puede ser una persona con discapacidad, de edad
indistinta, desde nifios hasta ancianos.

El cuidado implica ver el estado fisico y emocional, lo que involucra el apoyo en las
necesidades basicas como lo son la alimentacion y aseo, ademas de las actividades de la vida
cotidiana como la limpieza; el acompafiamiento y la vigilancia en las actividades que se
desarrollan fuera del hogar y un aspecto muy importante también es que se le brinde a la persona
que necesita del cuidado, apoyo emocional y social. Sin embargo, la cantidad de tareas
dependera del grado de necesidad e independencia de la persona que requiera del cuidado. El
papel del cuidador informal suele desempefiarlo un familiar directo e incluso alguna amistad o
miembro de la comunidad.

En el caso de los cuidadores de las personas con sindrome de Down este rol lo llevan a
cabo generalmente familiares directos y son quienes tienen la total o la mayor responsabilidad en
el cuidado brindado, sin tener compensacion monetaria. El sindrome de Down es una anomalia
cromosOmica, por lo que no es una enfermedad, méas bien, es una condicién de vida, a su vez es
la principal causa de discapacidad intelectual, debido a esto, la persona ademas del fenotipo
caracteristico de dicha condicion presenta limitaciones en su funcionamiento intelectual y, por lo
tanto, en algunos aspectos de la vida cotidiana.

Debido a esto, la demanda de la familia con un miembro con sindrome de Down es
mayor que la de una persona sin esta discapacidad, la familia debe participar activamente en el

cuidado de la persona a causa del retraso en el desarrollo caracteristico de la condicion, lo que



82

esta relacionado con las limitaciones que presenta en las actividades de la vida cotidiana, higiene
personal, el lenguaje, aspectos relacionados con la salud, la educacion e incluso el ocio. A su
vez, la presencia de enfermedades cronicas como problemas en el corazon, trastornos
inmunoldgicos o endocrinos, pueden requerir de mayor esfuerzo en el cuidado de la persona con
sindrome de Down, ocasionando cambios en la dinamica de la familia y de quien se dedica al
cuidado especificamente y esto puede llegar a afectar en muchos aspectos de su vida.

Uno de los conceptos que engloba las repercusiones que implica el cuidado de las
personas es la Carga y en este estudio se buscd medir la carga subjetiva, es decir, la manera en la
que el cuidador percibe que esta tarea influye de manera negativa sobre diversos aspectos de su
vida, como lo es su salud, vida social, personal, familiar y econémica. La carga subjetiva hace
referencia a lo que el cuidador siente o a sus actitudes respecto al cuidado.

Para evaluarla, se empled una escala que ha sido ampliamente utilizada para medir la
carga subjetiva. Comenz6 siendo aplicada en cuidadores de personas con adicciones y
dependientes mayores, con el paso del tiempo fue aumentando su validacion y utilidad para
evaluar la carga en cuidadores ya no s6lo de esas poblaciones, sino también de diversas
enfermedades y condiciones, como el Alzheimer, Parkinson, esquizofrenia, esclerosis multiple,
paralisis cerebral, trastorno de personalidad mdltiple, trastorno bipolar, cancer, por mencionar
algunas; y en diversos paises del mundo.

La hipdtesis de la presente investigacion fue que el 60% de los cuidadores informales de
personas con Sindrome de Down presenta niveles de carga alta de acuerdo con la Escala de
Carga del Cuidador de Zarit, por lo tanto, el objetivo general es analizar si el 60% de los
cuidadores informales de personas con sindrome de Down presenta niveles de carga alta de

acuerdo con dicha escala.
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Entre las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios informales que
componen la muestra, se encuentran que la edad promedio del cuidador es de 47 afos, son
casados en un 60%, la mayoria son mujeres (un 87%), cuentan con estudios de primaria y
secundaria (27% respectivamente), teniendo el 46% de los cuidadores como ocupacion las
labores del hogar. Los cuidadores informales de la muestra son todos familiares de la persona
con sindrome de Down y quienes proporcionan el principal cuidado son madres y abuelas (53%
y 27%) vy la persona con sindrome de Down que recibe el cuidado tiene una edad promedio de 13
anos.

Con base en los resultados obtenidos en la aplicacion de la Escala de Carga del cuidador
de Zarit y su respectiva evaluacién, se observa que el 47% de los cuidadores informales de la
muestra, presentan una carga leve. Mientras que el 27% presenta carga regular, el 20% no
presenta carga y s6lo un 7% manifiesta carga alta. Por consiguiente, se puede determinar que la
hipétesis se rechaza al no observar un 60% de los cuidadores con carga alta, por el contrario, el
mayor porcentaje pertenece a las personas con carga leve.

El instrumento utilizado mide la carga percibida por el cuidador por medio de una escala
Likert que va de 0 a 4 puntos, este instrumento permite acumular los puntajes y tener una
puntuacion global al final de la evaluacion para mostrar los distintos niveles de carga. Los
puntajes de esta muestra son bajos (0 a 15 sin carga, 16 a 26 carga leve, 27 a 39 carga regular y
por arriba de 40 carga alta) y tomando en cuenta su distribucion sélo una persona alcanzo la
puntuacion necesaria para denominar su nivel de carga como alta.

Al analizar con detenimiento las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores y su
nivel de carga se observa que la edad del cuidador no esta relacionada con algun tipo de carga en

especifico, ya que se encuentran distribuidos los distintos niveles de carga, en los diversos
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grupos de edad, sin encontrar un dato significativo. Asi como la edad de las personas con
sindrome de Down que reciben el cuidado, tampoco parece ser un factor decisivo en la carga de
sus cuidadores, al presentar los diversos tipos de carga independientemente de la edad del
familiar.

El parentesco tampoco se relaciona con el tipo de carga, sin embargo, es destacable que
quienes mas desempefian esta labor, son las madres y las abuelas, que presentan mayores
puntuaciones, siendo ellas quienes manifiestan los niveles de carga alta y regulares presentes en
la muestra de los cuidadores. Los padres y la sobrina que pertenecen a la otra parte de la muestra
presentan solo carga leve o en su defecto no presentan carga.

En el caso de los cuidadores que cuentan con niveles educativos de primaria y
secundaria, manifiestan los 3 tipos de carga, mientras que los que cuentan con el resto de las
escolaridades presentan solamente carga leve o no presentan carga alguna. Lo que no es un factor
determinante, pero indica que la mayoria de los cuidadores que dedican gran parte de su tiempo
en esta labor tiene una escolaridad de primaria o secundaria.

El estado civil tampoco tiene una relacion estrecha con el tipo de carga, Unicamente se
hace referencia a que, al ser gran parte de la muestra casados, hay mayor probabilidad de que
este grupo presente los 3 niveles de carga, tal y como sucede.

Al contrario de lo que se plante6 en la hip6tesis no fue un 60% de los cuidadores con
carga alta, sino solamente un 7%, correspondiente a una persona, de quien se podrian destacar
sus caracteristicas que son las siguientes: es una ama de casa, casada, cuenta con la educacion
primaria, se encuentra dentro del grupo de edad entre 31 a 40 afios y el familiar a quien cuida
tiene entre 0 a 10 afios. Como no se tienen mas datos para comparar que una persona con ciertas

caracteristicas percibe un nivel de carga alto, se tiene este perfil de la persona que lo manifesto;
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sin embargo, no es significativo en la muestra ya que sélo es un 7% de ella. Por este motivo, no
se logra el objetivo general planteado.

Un factor que pudo influir en el tipo de respuesta y que se refleja en la inclinacion a
contestar con el valor mas bajo, es decir, nunca, es lo que se espera socialmente de los familiares,
donde ellos buscan mostrar una imagen favorable de si mismos; ya que en preguntas como “;Se
siente avergonzado por la conducta de su familiar?”, “; Se siente enfadado cuando esta cerca de
su familiar?”, “;Piensa que su familiar afecta negativamente a su relacion con otros miembros de
su familia?”, “;Cree que la salud de usted se ha deteriorado por cuidar a su familiar?” y “;Siente
que ha perdido el control de su vida desde que inicio el cuidado de su familiar?” pueden
comprometerles emocionalmente, por lo tanto, dar una respuesta que se espera socialmente, tal y
como se ha observado en diversos estudios que miden la carga del cuidador (Alpuche et al.,
2008; Barros, et al., 2017).

La escala arroja un puntaje total para determinar si no hay carga o la hay y en qué nivel,
sin embargo, analizando las preguntas 1, 7, 8, 15, 16, 20 y 21, las respuestas reflejan el sentir de
la mayoria de los cuidadores, independientemente del nivel de carga, respecto a la gran
responsabilidad e incertidumbre acerca de las necesidades de sus familiares: consideran que su
familiar pide méas ayuda de la que necesita, tienen miedo a lo que le depare el futuro, sienten que
su familiar depende del cuidador, no consideran tener el suficiente dinero para las labores de
cuidado y cubrir sus gastos, no se sienten capaces de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo,
y creen que deberian hacer mas por su familiar y cuidar mejor de él.

Hay investigaciones limitadas que examinan el impacto del cuidado de personas con
condiciones especificas, faltan estudios previos relevantes que midan la carga del cuidador

informa
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I de personas con sindrome de Down, es evidente que existe una brecha en este campo de
investigacion a nivel nacional e incluso internacional.

En la busqueda de otras investigaciones similares a la presente se encontré un estudio
relevante de enfoque cuantitativo realizado en Sao Paulo, Brasil; cuyo proposito fue evaluar el
perfil y la carga de los cuidadores de nifios y adolescentes con y sin sindrome de Down. Se
utilizo la Escala de Carga del cuidador de Zarit adaptada al portugués, de 168 cuidadores
evaluados, 84 cuidaban a nifios y adolescentes con discapacidad y 84 sin discapacidad. Las
puntuaciones en este estudio se interpretaron de la siguiente manera 0-20 puntos ausencia o carga
baja, 21-40 carga moderada, 41-60 puntos carga moderada a severa y 61-88 carga severa. En el
caso de los cuidadores de nifios y adolescentes con sindrome de Down, en su mayoria
presentaron carga moderada (72.6%) y s6lo una persona (1.1%) presento carga severa, siendo
este ultimo dato, el que coincide con la investigacion actual; por el contrario, el nivel de carga
ausente o bajo en la investigacion realizada en Brasil fue de s6lo 5.9%, porcentaje que no
coincide con la presente investigacion (Barros, et al., 2017).

Mientras que en el grupo de cuidadores de nifios y adolescentes sin discapacidad su nivel
de carga fue ausente o bajo en un 89.2%. El hecho de que los nifios y adolescentes tenian menos
independencia en actividades de la vida diria y requerian de mayor asistencia de sus cuidadores,
en comparacion al grupo sin discapacidad, fue lo que influy6 en los resultados (Barros, et al.,
2017).

En el caso de los datos recabados para crear el perfil del cuidador de esta investigacion,
coinciden en que las mujeres desemperian este rol. Barros, et al. (2017), presentan que en su

muestra un 84% de los cuidadores informarles de nifios y adolescentes con sindrome de Down
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son mujeres, con un rango de edad entre 41 y 60 afios (53%), en una relacion estable o casados
(43%) y su principal ocupaciéon son las labores del hogar (67%).

Otros estudios identificados que utilizaron la Entrevista del Cuidador de Zarit, nombre
original del instrumento, en sus diversas adaptaciones, fueron realizados también en paises de
Ameérica del Sur, como uno de Colombia, donde Fernandez, et al., (2018), analizaron la carga de
una muestra de cuidadores informales de personas con sindrome de Down, teniendo como
resultado que el 45% de los cuidadores manifesto sobrecarga intensa, 35% sobrecarga ligera'y
s6lo un 20% ausencia de sobrecarga. Y en un estudio en Venezuela, el 40% de la muestra de los
cuidadores de nifios con sindrome de Down manifestaron ausencia de sobrecarga, 37%
sobrecarga profunda y 23% sobrecarga leve 83%. Un dato relevante de este estudio es que el
47% de la muestra son cuidadores unicos, mientras que el 53% restante recibe apoyo para el
cuidado, lo que podria explicar el elevado porcentaje de cuidadores sin sobrecarga (Garcia, et al.,
2021).

De igual manera, Leyva & Nufiez (2016), en Chepén, Peru, estudiaron con el enfoque
cualitativo las experiencias y sentimientos en la cotidianeidad del cuidador a lo que se
encontraron experiencias positivas como negativas. Asi como en Brasil se analizd también la
percepcidn de los padres cuidadores de personas con sindrome de Down sobre su calidad de
vida, siendo para ellos de suma importancia el acceso al ocio, a la salud y a las relaciones
familiares lo que consideran les brindaba bienestar en general (Missias, et al., 2016).

En conclusién, la muestra estudiada en esta investigacién manifiesta una carga leve,
tomando en cuenta que el instrumento utilizado mide la carga subjetiva, es decir, los

sentimientos y actitudes de los cuidadores respecto al desemperio de esa tarea.
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Los participantes en este estudio parecieron experimentar varios grados de carga para el
cuidador. Un 80% de los participantes presentd alguno de los 3 tipos de carga, mientras que el
20% restante no presento carga. Sélo un cuidador (7%) presento el nivel de carga alta,
contrariamente a lo planteado en la hipotesis.

El nivel de carga puede ser explicado por las caracteristicas de la muestra, sus familiares
con sindrome de Down no son totalmente dependientes de su cuidador y por lo tanto la carga que
percibe el cuidador es leve, en comparacidn con otro tipo de poblaciones que han sido evaluadas
con este instrumento.

Ademas, se observan puntuaciones bajas globales y al realizar el analisis por pregunta se
observo que en las ya mencionadas anteriormente que hacen referencia al sentir vergiienza,
enfado, si el cuidado ha afectado la salud o sus relaciones sociales o si sienten que han perdido el
control de su vida a raiz del rol de cuidador principal que tomaron, eligen las opciones con
puntuaciones mas bajas que en el caso de este instrumento son nunca y casi hunca. Socialmente
no se espera que los familiares, principalmente padres que conforman la muestra del presente
estudio, sientan lo que esas afirmaciones precisan.

Aunque no es el propdsito principal de la investigacion, se lograron confirmar las
caracteristicas sociodemograficas del cuidador informal de la muestra de este estudio,
comparandolas con lo consultado en la literatura y se puede ver como una necesidad para
comprender los resultados obtenidos. Por ejemplo, que el rol del cuidador principal o informal es
desempefiado principalmente por mujeres, esto debido a patrones culturales que les atribuyen el
rol como proveedoras de atencion y cuidado a las personas, ademas del cuidado son responsables
también de tareas domésticas o en su defecto, de un trabajo, lo que las obliga a desempefiar

varias responsabilidades a la vez. En esta muestra, las madres y abuelas son quienes presentan
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mayores puntuaciones y en consecuencia los niveles de carga alta y regulares presentes en el
estudio.

En lo que respecta a las caracteristicas demograficas restantes abordados en el estudio, no
se encuentra relacion entre el nivel de carga y la edad del cuidador o de quien recibe el cuidado,
su escolaridad, estado civil y ocupacion especifica.

La Escala de Carga de Cuidador de Zarit, ha sido ampliamente utilizada para evaluar la
carga subjetiva en personas que se encargan del cuidado de diversas enfermedades y
condiciones, sin embargo, existe poca informacion acerca de los cuidadores de personas con
sindrome de Down. Lo que se debe profundizar para analizar los efectos de cuidar en el
cuidador, para comprender cdmo esta condicion de vida, el sindrome de Down, afecta a la
familia y no sélo a la persona con discapacidad.

5.1 Recomendaciones

El presente estudio puede contribuir a los estudiantes de psicologia que estén interesados
en el area de la discapacidad, para que desde su formacién contemplen la necesidad de trabajar
con los cuidadores principales que en su mayoria son familiares, ya que su personay su bienestar
son importantes, lo que repercutird también en el cuidado y las herramientas que tengan a su
alcance para brindarle una mejor calidad de vida a la persona con sindrome de Down.

De igual manera a los estudiantes en psicologia que les resulte atractiva el area de
investigacion sobre todo en el area de la psicologia clinica y de la salud para poder primeramente
crear y/o validar instrumentos que midan el constructo de la carga de los cuidadores, ya que son
pocos los existentes ademas de que no han sido validados para muestras especificas de

cuidadores. Se tiene al alcance mucha informacion acerca del sindrome de Down, ya que es de



90

los sindromes genéticos mas estudiados, sin embargo, no se tiene mucha informacién acerca de
los efectos del cuidado en sus familiares o de quien se encargue de ejecutar este rol.

Psicologos clinicos puede ayudar a tomar mejores decisiones en el abordaje terapéutico o
psicoeducativo hacia los cuidadores, tomando en cuenta una evaluacién mas profunda y teniendo
en cuenta su bienestar.

A los investigadores en estudios futuros, seria pertinente tomar en cuenta algunas
variables que podrian estar relacionadas con los niveles de carga que presenten los cuidadores
con sindrome de Down, por ejemplo, indagar en los problemas de salud de la persona con esta
condicion si pudiera influir que los cuidadores con cargas mayores tienen a su cargo personas
con algun problema de salud que requiera ain mayores esfuerzos o tiempo empleado. Evaluar
también el nivel de independencia de las personas que reciben el cuidado.

A su vez, se puede contemplar en el caso sobre todo de las madres y los padres que son
cuidadores informales, si tienen otra persona a su cargo, en la crianza, es decir, si tienen
hermanos o son hijos Unicos; el apoyo que perciben los cuidadores informales de parte de la
familia, la sociedad y las instituciones publicas o privadas; y qué tanto conocimiento se tiene
acerca del sindrome de Down y si esto pudiese influir en el nivel de carga que manifiesten.

Siguiendo con el enfoque utilizado en este estudio, se sugiere hacer investigaciones
donde se comparen los resultados que se obtuvieron de la Escala de la Carga del Cuidador, con
otras poblaciones, como personas sin discapacidad o con alguna otra condicion de vida. Se
podrian comparar los resultados obtenidos en este estudio con los de otros instrumentos que
evallen también la carga subjetiva del cuidador, como el indice de estrés del cuidador, creada
por Robinson en 1983, con el fin de analizar si este instrumento es igual de confiable o

contempla otros aspectos que no considera la Escala de Carga del cuidador de Zarit.
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De igual manera, se puede seguir indagando sobre la carga, pero desde el enfoque
cualitativo, realizando observaciones de campo y entrevistas, para vislumbrar distintos factores
que pudiera no tomarse en cuenta en el instrumento empleado en esta investigacion. Por otro
lado, indagar en las herramientas que pueden ayudarles a sentir estos niveles de carga bajos, en el
caso de la muestra del presente estudio, por ejemplo, caracteristicas de personalidad, estrategias
de afrontamiento o qué necesitan para mitigar los efectos fisicos y emocionales que se pueden
presentar por el cuidado.

En el caso de los cuidadores de manera general se ha abordado a lo largo del tiempo los
efectos negativos, seria interesante poder analizar mayormente el efecto positivo del cuidado en

los cuidadores sobre todo de personas con sindrome de Down.
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ANEXos

Anexo 1: Escala de Carga del Cuidador de Zarit version en linea

A continuacion s2 presenta un cuestionario gue deberd contestar de acuerdo a su
experiencia en el cuidado de su familiar con Sindrome de Down.

Lz informacién que se recabe tiene por objeta la realizacion de un trabajo de investigacion,
los datos =erén analizados desde el punto de vista estadistico, por lo tanto la informacidn
ez completamente confidencial.

Gracias por su participacion y honestidad al contestar cada uno de los incisos.
Instrucciones: Complete los datos gue se le piden. Posteriormente, lea cada pregunta e
indigue su respuesta considerando la frecuencia con la que se siente en relacian al cuidado
de la persona con Sindrome de Down: nunca, casi nunca, algunas veces, frecusmsamente,
siempre

Mo existen respuestas correctas o incorrectas, sino tan =olo su experiencia.

niciar sesion en Google para guardar lo que llevas hecho. Mas informacidn

*Obligatorio

Sewo del cuidador *

() Femenine

O Masculino

Edad del cuidador *

Tu respuesta

Farentesco con la persona con Sindrome de Down ™
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1. ;{Cree gue su familiar l= pide mas ayuda de la que realmente necesita? *

Munca
Casi nunca
Algunas veces

Frecuentemente

OO O0O0O0

Siempre

2. jCree que por el tiempo gue dedica a su familiar no tiene suficients tiempo
para usted? *

Munca
Casi nunca
Algunas veces

Frecuentemente

©C OO0O0O0

Siempre

3. ;5e siente agobiado por cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras
responsabilidades con su familia o trabajo? *

O Munca

O Casi nunca

() Alounas veces



