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RESUMEN: En las personas con discapacidad, la dificultad para la realizacion de tareas
basicas de su vida diaria y la demanda de apoyo y atencién representa para sus cuidadores
primarios importantes costes psicoldgicos, econdémicos, sociales y de salud, debido a la
dependencia del paciente. El presente estudio tuvo como objetivos evaluar los sintomas fisicos,
malestares psicoldgicos, sobrecarga y resiliencia en cuidadores primarios de personas con
discapacidad que acuden al Instituto Nacional de Rehabilitacion “Luis Guillermo Ibarra Ibarra”.
Se tratd de un estudio no probabilistico, intencional, descriptivo, acompafiado de un grupo
focal. Se realizé bajo una metodologia mixta, a fin de conocer las caracteristicas de salud de
los cuidadores y de explorar acerca de sus vivencias y experiencias procedentes de las labores
de cuidados, analizadas bajo un enfoque fenomenoldgico-hermenéutico. Los resultados
mostraron que prevalecen las Somatizaciones y Depresién como principales malestares fisico y

psicoldgico, ademas de encontrarse un alto nivel de sobrecarga y bajos indices de resiliencia.
Palabras clave: Cuidador primario, discapacidad, sobrecarga, resiliencia, salud.

ABSTRACT: In people with disabilities, the difficulty in carrying out basic tasks of their daily life
and the demand for support and attention represents important psychological, economic, social
and health costs for their primary caregivers, due to the patient's dependence. The objective of
this study was to evaluate the physical symptoms, psychological discomfort, overload and
resilience in primary caregivers of people with disabilities who attend the "Luis Guillermo Ibarra
Ibarra" National Rehabilitation Institute. It was a non-probabilistic, intentional, descriptive study,
accompanied by a focus group. It was carried out under a mixed methodology, in order to know
the health characteristics of the caregivers and to explore about their experiences from care
work, analyzed under a phenomenological-hermeneutic approach. The results showed that
Somatizations and Depression prevail as the main physical and psychological discomforts, in

addition to finding a high level of overload and low resilience indices.

Keywords: Primary caregiver, disability, overload, resilience, health.

r.\ - .
O lIJ
SUAVED: |



INTRODUCCION

Dado que todos los individuos requieren de cuidados para vivir, los cuidados son
diferenciados por algunas particularidades como la frecuencia, intensidad, cantidad, y de
acuerdo con las caracteristicas de las poblaciones dependientes, como su edad y condicion de
discapacidad y/o enfermedad. En México, las labores de cuidado se consideran principalmente
responsabilidad de los hogares, la tendencia a cuidar en el hogar se asocia a motivos
individuales como: el sentimiento de corresponder reciprocamente, la creencia de que los
cuidados familiares son mejores y el sentimiento de tener que responder a las demandas

sociales (INMUJERES, 2019).

Especialmente las personas con discapacidad deben dedicar una mayor cantidad de
tiempo para desarrollar las habilidades necesarias para desenvolverse de manera
independiente tanto en la sociedad como en su vida diaria; por lo que requieren del apoyo de
sus familiares para lograrlo, (Pérez y Hernandez, 2022). Asimismo, los cuidadores enfrentan el
reto de cubrir de manera integral las necesidades de los pacientes, que van desde lo fisico y
emocional, hasta el aprendizaje académico y lo religioso. Estudios reportan que los cuidadores
propician la adherencia terapéutica en los pacientes y contribuyen a que estos continden con
sus tratamientos, por lo que componen el soporte principal para los profesionales de la salud en

la gestion de cuidar a otros. (Cardenas, 2022, Marquez, et al., 2022).

Es por lo anterior que los cuidadores primarios conforman una parte esencial dentro de
la triada médico-paciente-familiar aunado a que representan ahorros significativos para los
sistemas sanitarios ya que los cuidadores realizan actividades que estos no podrian reemplazar
por completo, debido a que el costo sociosanitario seria excesivo y porque seria muy dificil
satisfacer las demandas afectivas y emocionales de los pacientes (Cardenas, 2022). Si bien las
instituciones de salud contraen una enorme responsabilidad en atencidn a los pacientes, existe

un evidente olvido y abandono en la asistencia a los cuidadores y atencion de sus necesidades.
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MARCO TEORICO

CAPITULO 1. DISCAPACIDAD

1.1 Concepto de discapacidad

La discapacidad es una condicién que ha estado presente en la humanidad desde el
principio de los tiempos, asocidndose con la naturaleza, ya que puede surgir desde la
reproduccion, donde suelen existir excepciones o situaciones en las que el desarrollo del feto
sea diferente al resto y, por otra parte, puede adquirirse durante la vida, mediante afectaciones

fisicas o psicolégicas causadas por el contacto con el entorno (Solano, 2021).

El vocablo discapacidad procede de la palabra inglesa “disability” el cual fue utilizado
en gran parte del siglo XX para designar a una “distinta clase de personas”. La falta de un
vocablo original especialmente creado para nombrar a esta condicion junto con las
connotaciones de estigmatizacion y discriminacién propias del término, fueron motivo de
grandes discusiones semanticas, sociolégicas y filosoéficas durante las décadas de los anos
60’s y 70’s. (Wasswerman, et al., 2016). Desde entonces su conceptualizacion ha sido
expuesta a un proceso de desarrollo y transformacion a lo largo del tiempo, ajustandose
conforme a la época, de manera que se han ido incorporando distintos elementos y abarcando
otros aspectos, por lo que ha pasado de verse desde un plano individual y médico a un plano
social, en donde se comprenden las barreras sociales y fisicas que atraviesan las personas con
discapacidad y también las personas que forman parte de su circulo, tal como es el caso de

sus familiares y cuidadores (Centeno, 2020, p. 47).

De acuerdo con la Organizaciéon Mundial de la Salud (2014) la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento y de la Salud (CIF) establece a la discapacidad como un
término genérico que incluye deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones de la

participacion.
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Con deficiencias se refiere a los problemas que afectan a una estructura o funcion
corporal; con limitaciones de la actividad se hace alusion a aquellas dificultades para ejecutar
acciones o tareas, en cuanto a las restricciones de la participacién, son referidas como
problemas para colaborar en situaciones vitales. Asi mismo, dentro del marco de la actividad

fisica la OMS (1980) acufio tres términos:

Deficiencia: Dentro de la experiencia de la salud, ésta es considerada como toda
pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psicolégica, fisiolégica o anatémica. La
deficiencia representa la exteriorizacién de un estado patolégico y, en principio, refleja

perturbaciones a nivel de un érgano.

Discapacidad: Dentro de |la experiencia de salud, es toda restriccion o ausencia
(debido a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad, en la forma o dentro del
margen que se considera normal. Para un ser humano, la discapacidad representa la

objetivacién de una deficiencia, reflejando alteraciones en el ambito de la persona.

Minusvalia: En salud, una minusvalia es una situacién desventajosa para un individuo
determinado, consecuencia de una deficiencia o discapacidad que limita o impide el
desempeno de un rol que es normal en su caso. También representa la socializacion de la
deficiencia o discapacidad reflejando las consecuencias culturales, sociales, econdmicas y

ambientales que para el individuo se derivan de la presencia de estas.

En la actualidad, se entiende que la discapacidad no es un atributo personal, sino que
resulta ser mucho mas compleja que una simple condicién que limita el funcionamiento,
abarcando una interaccién entre las caracteristicas bioldgicas y sociales del individuo, por lo
que presenta un gran numero de implicaciones médicas, econdmicas, politicas, sociales y
culturales que modifican y condicionan esencialmente la forma de vida de las personas, asi

como la estructura de su entorno familiar (Gonzalez, 2019, Centeno, 2020).

r.\ - .
O lIJ
SUAVED: |



1.2 Tipos de discapacidad y sus causas.

En la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) se instauran cuatro tipos de
discapacidad, en cambio, el Gobierno de México mediante la Secretaria de Salud establece
ocho tipos de discapacidad, mismas que se contrastan a continuacion, en los siguientes

cuadros:

CLASIFICACION INTERNACIONAL DEL FUNCIONAMIENTO (CIF)

TIPO DE DISCAPACIDAD
I ENENGEL RIS RR e B8 Es aquella que ocurre al faltar una parte del cuerpo o tenerla
parcialmente, lo cual impide a la persona desenvolverse de la

manera convencional.

Discapacidad intelectual:

Discapacidad psiquica: Es aquella que esta directamente relacionada con el
comportamiento del individuo, cuando presenta trastornos en
el comportamiento adaptativo. Este tipo de discapacidad
tienen que ver con padecimientos mentales como son la
depresion mayor, la esquizofrenia, la bipolaridad, trastornos
de panico, sindrome organico, autismo y sindrome de
Asperger, entre otros.

Discapacidad sensorial:

Cuadro 1. Tipos de discapacidad de la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento.
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SECRETARIA DE SALUD DEL GOBIERNO DE MEXICO
TIPO DE DISCAPACIDAD

Discapacidad fisica: Es la secuela de una afeccion en cualquier 6rgano o sistema
corporal.

Discapacidad intelectual:

Discapacidad mental: Deterioro de la funcionalidad y el comportamiento de una
persona que es portadora de una disfuncion mental y que es
directamente proporcional a la severidad y cronicidad de
dicha disfuncion: Son alteraciones o deficiencias en el sistema
neuronal que aunado a una sucesion de hechos que la persona
no puede manejar, detonan una situacion alterada de la
realidad.

Discapacidad psicosocial:

Discapacidad sensorial: Se refiere a la discapacidad visual y auditiva.

Discapacidad visual:

Discapacidad auditiva: Es la restriccion de la percepcion de los sonidos externos.

Discapacidad multiple:

Cuadro 2. Tipos de discapacidad del Gobierno de México, Secretaria de Salud.
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Causas de discapacidad: Conocer los factores que intervienen para que se presente la
discapacidad contribuye a entender mejor esta condicion. Su origen puede ser de nacimiento o

adquirida, es decir, derivada de la interaccién con el entorno (IMSS, 2021).

DISCAPACIDAD DE

Diagrama 1. Causas de la Discapacidad de Nacimiento (IMSS, 2021)

Diagrama 2. Causas de la Discapacidad Adquirida (Jiménez y Huete, 2002).
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1.3 Cuidados en la persona con discapacidad.

En las personas con discapacidad, la dificultad para la realizacion de tareas basicas de
su vida diaria, la demanda de apoyo y atencién representa para sus cuidadores primarios
importantes costes psicolégicos, econdmicos, sociales y de salud principalmente, aunado a los
nuevos y continuos desafios de adaptacién y aceptacion conforme a la dependencia del
paciente. Cuidar de alguien con discapacidad implica ver la vida de una manera diferente,
requiere de modificar las actividades habituales, implica alteraciones en la vida personal y
familiar, tomar decisiones sobre los tratamientos, asumir nuevas responsabilidades de tareas y
acciones enfocadas al cuidado fisico, social, psicoldgico y religioso para atender las continuas

necesidades del paciente (Fernandez y Angelo, 2016).

Por su parte, Galvis (2019) explica que ejercer esta labor implica hacerse cargo de la
persona, comprometerse, adentrarse en los actos pequefios conscientes o inconscientes en los
cuales se abarca el tiempo dedicado, sentimientos y acciones que van mas alla de las
actividades que el cuidador puede efectuar, también involucra un vinculo emocional,
generalmente mutuo, un vinculo por el cual el cuidador se siente responsable del bienestar del
otro y hace un enorme esfuerzo en todos los sentidos para poder cumplir con esa

responsabilidad, (p.1).

Gonzalez et al. (2017) sefialan que los cuidadores llegan a tener una gran variedad de

responsabilidades diarias, entre las que se pueden incluir:

Proporcionar apoyo emocional y motivacion.

e Encargarse de la higiene personal del paciente.

e Administrar y supervisar la toma de medicamentos.

¢ Realizar actividades de enfermeria como curaciones, monitoreo o ejercicios musculares.

e Agendar y organizar las citas médicas.

r.\ - .
O lIJ
SUAVED: |



o Transportar al paciente dentro y fuera del hogar.
o En algunos casos, encargarse de la educaciéon académica y del aprendizaje.
e Resolver las situaciones conflictivas que se presenten con relacion al paciente.

o Facilitar la comunicacion si existen dificultades de expresion o escucha.

De esta manera, el cuidador enfrenta diversos retos debido a los factores
multidimensionales, los cuales contribuyen a un aumento de la carga, desgaste progresivo y a

una notable disminucion en su salud fisica (Garcia, et al., 2021).

Dentro de este tépico cabe resaltar los factores que influyen positiva o negativamente
en el cuidado prestado y recibido dentro de la relacion cuidador-paciente, Toapanta y Abril,

(2022) enuncian los siguientes:

Personalidad del cuidador: Elemento para sobrellevar la carga psicolégica que implica

el cuidado del paciente, resolver problemas y enfrentar dificultades.

¢ Antecedentes de la relaciéon cuidador-paciente: De haberse dado una relacion
negativa, dificultaria las labores de cuidado.

¢ Salud fisica y mental del cuidador: Para poder enfrentar y gestionar las
responsabilidades implicadas en el cuidado de una persona con discapacidad.

¢ El grado de conocimiento sobre la discapacidad: Esto permite al cuidador afrontar y

prever los obstaculos que se presentan en el proceso del cuidado.

Como puede observarse, las tareas del cuidador requieren de un considerable esfuerzo
corporal y emocional, asi como la adquisiciéon de nuevas aptitudes para poder cumplir su
funcién, por lo que es necesario reconocer la labor que desempenan, la cual muchas veces no
es visibilizada o valorada, manifestandose esto en la limitada atencién que proporciona el
sistema de salud sobre el cuidado del cuidador, tanto en nivel de prevencion de la sobrecarga,

como en la promocion de su salud fisica y mental.
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1.4 Epidemiologia de la discapacidad.

De acuerdo con el ultimo Censo de Poblacion y Vivienda llevado a cabo de manera
ordinaria por el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) realizado en marzo de
2020, poco antes de la pandemia causada por el virus SARS-CoV-2, del total de poblacion en
nuestro pais con 126, 014, 024 de habitantes, el 5.69% equivalente a 7,168,178 de personas,
tiene discapacidad y/o algun problema o condicidon mental y reporté que la actividad con mas
dificultad entre las personas con discapacidad y/o condicidon mental es caminar, subir o bajar,
en el 41% de esta poblacién. En el censo, el INEGI utilizé la metodologia del Grupo de
Washington que define a la persona con discapacidad como aquella que tiene mucha dificultad
0 no puede realizar alguna de las siguientes actividades de la vida cotidiana: caminar, subir o
bajar; ver aun usando lentes; oir, aun usando aparato auditivo; banarse, vestirse o comer;
recordar o concentrarse y hablar o comunicarse; ademas incluye a las personas que tienen

algun problema o condicion mental (INEGI, 2021, parrafo 3)
Prevalencia de la poblacién con discapacidad y/o con una condicion mental.

De acuerdo con el censo, para el 15 de marzo de 2020, en México la prevalencia de
discapacidad junto con las personas que tienen algun problema o condicion mental estaba
presente en 7,168, 178 de personas. De éstas, 5, 577, 595, representadas por un 78%, tienen
unicamente discapacidad; luego 602, 295 personas figuradas en un 8% ademas de algun
problema o condicién mental tienen discapacidad y 264, 518, es decir, un 4% de dicha
poblacion, reportan tener algun problema o condicion mental y una limitacion. Las entidades
con menor prevalencia fueron Quintana Roo con 4.34%, Nuevo Ledn en un 4.60% y Chiapas
con 4.63%, mientras que en Oaxaca (7.22%), Guerrero (6.78%) y Tabasco (6.71%) se
reportaron las prevalencias mas altas. Referente al género, las mujeres (5.79%) poseian una
prevalencia ligeramente mayor que los hombres (5.59%); en casi todas las entidades se repitid

este patrén, con excepcion de Chiapas, Hidalgo, San Luis Potosi y Tabasco.
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CAPITULO 2. CUIDADORES PRIMARIOS.
2.1 Perfil del cuidador primario.

Un cuidador primario, cuidador informal, o cuidador familiar como también se le conoce,
es aquella persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales de
un paciente, es quien se encarga de proporcionarle los cuidados y atencion requeridos a la
persona con discapacidad, ayudandole a ejecutar las actividades que le son imposibles de
realizar por si misma o en las cuales requiere ayuda para poder completarlas, aunado a que el
cuidador no percibe una remuneracion econémica ni tiene capacitacion previa a sus labores.
Por lo general, el cuidador es un miembro cercano a la red de apoyo del paciente, ya sea un

familiar, la pareja, un amigo o incluso un vecino (Dzul, et al., 2018, Toapanta y Abril, 2022).

En la literatura médica el cuidador primario es definido como "aquella persona que
asiste o cuida a otra afectada por cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que
le dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o sus relaciones”

(Mboungou, et al., 2018, p.2).

La OMS (1999) lo conceptualiza como la persona dentro del entorno del paciente que
asume voluntariamente el papel como su responsable, en un amplio sentido; ya que este
individuo esta dispuesto a tomar decisiones y a cubrir las necesidades basicas del paciente, ya

sea de manera directa o indirecta.

El cuidador primario es visto como un recurso, un instrumento y medio por el cual se
proveen cuidados especificos y muchas veces especializados, en ellos se impone el
compromiso y la responsabilidad de preservar la vida del otro, por ello el tema del cuidador ha
sido multiestudiado, existe evidencia de su abordaje desde el perfil, el desgaste que sufre, las
habilidades que desarrolla y, en todos los casos, se vincula en mayor o menor grado con la

familia (Rivas y Ostiguin, 2011).
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De acuerdo con algunas investigaciones que han analizado el perfil del cuidador, se
exponen a continuacion, sus principales caracteristicas, (Avila y Vergara, 2014, Centeno 2020,

Covarrubias, 2016, Yépez, 2016).

. La edad media va de los 25 a 55 afios
. Gran parte de ellos viven con la persona que cuidan.
. La mayoria de los cuidadores no reciben ayuda de otras personas para suplir o

equilibrar la carga.

. Una fraccién de ellos comparte la labor del cuidado con otros roles familiares como

cuidar de los hijos y encargarse de las labores del hogar.
. El mayor porcentaje de cuidadores son mujeres.

Respecto con este ultimo punto, sobresale la inequidad de género en el cuidado
informal, donde es la mujer quien ejerce esta actividad exigente y a menudo invisibilizada. En la
mayoria de los casos, son las hijas, esposas, madres, nietas y nueras las que cumplen con
esta labor. Una de las principales razones de que la mayoria de los cuidadores sean mujeres
radica en que, a través de la crianza, educacion recibida y los mensajes que transmite la
sociedad, se favorece la concepcion de que la mujer esta mejor preparada para el cuidado,
debido a que tiene mas capacidad de abnegacion, de sufrimiento y es mas persistente
(Sanchez, et al., 2015, Gonzalez et al., 2017). Por otra parte, Lopez (2016) expone que la
atencion informal en salud plantea dos desigualdades relacionadas con la responsabilidad del
cuidado: Las cargas diferenciales del cuidado entre hombre y mujer, tomando en cuenta
valores como el tiempo dedicado al cuidado, la intensidad y oportunidad, demarcando que las
mujeres con un bajo nivel de ingresos y elevada edad dedican mas horas al cuidado, lo que

contribuye al mantenimiento de este sistema de bienestar (p.66).
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2.2 El cuidador y el contexto de familia.

El principal recurso asistencial con el que cuentan las personas con discapacidad, sean
nifos, jovenes o adultos, es la familia; la madre (en la gran mayoria de los casos), el padre o
alguno de los hermanos, quien asumen el rol de cuidador primario voluntariamente, ya sea
porque no cuentan con una persona capacitada a quien delegar estas funciones o por no

contar con los recursos econdmicos para contratar un cuidador profesional.

La irrupcion en la familia de un miembro con algun tipo de discapacidad genera una
serie de alteraciones en la dinamica de ésta, obligando a toda la familia a cambiar sus ritmos
de vida y rutinas, pues desde ese momento se agrega una continua y profunda relacién con
diferentes situaciones y acciones asociadas a los tratamientos y a las relaciones con médicos,
especialistas y terapeutas, principalmente del campo de la medicina, que estudian y tratan la

discapacidad especifica del miembro de la familia. (Garcia y Bustos, 2015, p.1)

El tener un familiar con alguna discapacidad puede ser percibido como una fractura en
el desarrollo normal de la relacion familiar. La ansiedad junto a otros sentimientos puede
generarse mientras se busca la asimilacion de esta situacién y por ello el apoyo, la aceptacion
y la integracion de la familia es importante para sobrellevar este tipo de circunstancias. La
orientacion familiar es fundamental porque sensibiliza a todos los integrantes sobre la nueva
situacion, explicando el porqué de ella y el como afrontarla, ya que es una situacion inesperada

(Garcia y Bustos, 2015, p.1).

Toapanta y Abril (2022) exponen que las funciones del cuidador familiar no se limitan a
mantener la salud del paciente y proporcionarle calidad de vida, sino que este juega también un
papel importante en la reorganizacion, unién, mantenimiento y mejora de las relaciones
familiares, ademas de la gestién en resolucién de los conflictos, por lo que es de suma

importancia que el cuidador concientice sobre su posicién e importancia dentro de la familia.
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2.3 Redes de apoyo en el cuidador.

El apoyo social es conformado por las redes sociales de ayuda de las que dispone una
persona, por un lado, aquellas que se componen de los familiares, los amigos o vecinos,
llamadas redes naturales y por otro, cuando hablamos de comparieros de trabajo, companeros
de escuela, comparieros de culto, religidon o creencias y grupos de autoayuda, llamadas redes
organizadas, en conjunto con los recursos emocionales, instrumentales y materiales que estos
pueden ofrecer, por ejemplo, compartir e intercambiar informacién, dar alicientes para
desarrollar conductas saludables, de soporte como brindar escucha y apoyo emocional, ayudar
en la resolucién de conflictos, elevar y mantener la autoestima, proporcionar ayuda econémica

etc. (Vicente et al., 2022, Puerto y Carrillo, 2015, Camacho et al., 2014, Delicado, et al., 2011)

Como lo explican Camacho et al., (2014) la importancia de la red de apoyo social radica
en que esta puede fomentar las practicas de autocuidado en el cuidador, influyendo tanto de
manera personal como social, generando promocion y prevencion de la salud, las cuales dotan
a las personas de recursos que les permitan decidir y discernir de manera responsable e
informada, el efecto de sus propios comportamientos sobre su salud, fomentando conductas de

proteccion y/o evitando las de riesgo, en relacién con el cuidado de si mismo.

Desde una perspectiva mas general, el apoyo social en cuidadores influye en el proceso
de satisfaccion del cuidador, proporciona apoyo en situaciones de complejidad y contribuye de
modo positivo en su bienestar fisico, psicoldgico, social y espiritual. Es por esto por lo que
formar y fortalecer sus redes de apoyo social, tiene una funcién protectora y amortiguadora en
todo sentido, haciendo hincapié en la importancia de que el cuidador procure mantener el
contacto social y sus redes de apoyo, destacando que la convivencia es parte esencial del ser
humano, por lo que, el tipo de relacion que tenga con los demas, influye en la calidad de apoyo
social que el cuidador percibe y recibe, tanto de las redes sociales como de los familiares

(Puerto y Carrillo, 2015, p. 8).
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2.4 Intervencion psicolégica en cuidadores primarios.

En una revision sistematica sobre atencion psicoldgica a cuidadores de personas con
discapacidad y dependientes, se encontré que la Psicoeducacion es la estrategia mas utilizada,
la cual va orientada a proporcionarle al cuidador informacién sobre la discapacidad y dotarlo de
habilidades y destrezas para mejorar la atencion a su paciente. Por otro lado, estan las técnicas
enfocadas en el cuidador, dirigidas a la reduccion de su malestar psicolégico mediante la
regulaciéon emocional, técnicas de relajacién, habilidades de afrontamiento y habilidades
sociales como la comunicacién asertiva, las cuales evidenciaron contribuir a la disminucién de
niveles de sobrecarga, estrés, ansiedad y depresion (Martin, et al., 2014, Cuevas y Moreno,

2017, Martinez, 2017, Cipolleta, 2019, Rosas, et al., 2019, Marquez, et al., 2022).

Respecto con otras técnicas, estan las basadas en mindfulness, practica que busca
focalizar la atencion en el presente, con la intenciéon de cambiar las relaciones entre
pensamientos, sentimientos y sensaciones fisicas (Ruiz et al., 2012). Los estudios mostraron
resultados con efectos positivos a largo plazo sobre la depresion, disminucién de los efectos de
sobrecarga, ademas de una notable disminucion del dolor crénico en cuidadores que lo
padecen (Grandi et al., 2018, Vicente et al., 2022). En cuanto a estudios sobre psicoterapia
grupal, se hallaron algunos orientados a fortalecer la inteligencia emocional y a focalizar la
energia para la solucién de problemas, también de grupos de reflexion los cuales propiciaban
intercambios de experiencias, discusiones abiertas y validacion, donde los participantes
refirieron una mejora en la relacién con las personas que cuidaban y en sus relaciones

familiares (Rosel et al., 2015, Bernabéu, et al. 2020, Salazar y Gonzales, 2020).

Es por lo anterior que el presente analisis revela la necesidad de extender y continuar
con investigaciones que permitan aportar beneficios en otros aspectos, por ejemplo, dirigidos a
la prevencion de dafios derivados del cuidado, aumento de la calidad de vida, autocuidado de

la salud y promover las habilidades de afrontamiento.
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CAPITULO 3. SOBRECARGA EN EL CUIDADOR.

3.1 Definicion de Sobrecarga.

El concepto de sobrecarga ha sido ampliamente utilizado para caracterizar las continuas
tensiones y demandas que recaen sobre los cuidadores, el cual engloba numerosas cuestiones

por lo que debe ser entendido dentro de un proceso multidimensional (Carretero et al., 2007).

Cuando las ocupaciones rebasan al cuidador llega a presentarse la sobrecarga, la cual
inicialmente es definida como un estado de agotamiento fisico y emocional derivado de los
cuidados que proporciona. Esta es caracterizada por cansancio, irritabilidad, malestares fisicos
y psicolégicos que deterioran su calidad de vida y que lo llevan gradualmente a la afectacion de
todas sus esferas psicosociales, con repercusiones como el aislamiento social, falta de tiempo
libre, o deterioro de la situacion econémica, a tal grado que el cuidador puede llegar a claudicar
de sus labores (Aguilera et al., 2016, Estrada et al., 2018, Diaz et al., 2022). Si bien la
sobrecarga dependera de factores como las caracteristicas particulares de la discapacidad, la
experiencia del cuidador y las adecuaciones que realice para adaptarse a su nueva situacion,
no es percibida igual en todos los casos, pero si esta relacionada con el estrés, la resistencia y

el vacio personal (Toapanta y Abril, 2022, p.156).

Dentro de este tdpico se instauran también los conceptos de carga subjetiva y objetiva,

(Carretero et al., 2007) y lo que cada uno abarca:

La carga subjetiva hace referencia a la tensién, incluye las actitudes y la reaccion
emocional del cuidador ante el desarrollo del cuidado, por ejemplo, un estado de animo
decaido, estrés, ansiedad y depresion. Mientras que la carga objetiva alude a la dedicaciéon y
desempefio del rol de cuidador e implica los efectos sobre su vida, como el tiempo de cuidado,
las tareas realizadas, el impacto del cuidado en su empleo, las restricciones en la vida social y

las limitaciones sobre el tiempo libre.
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3.2 Deteccion del colapso en el cuidador mediante las repercusiones fisicas,

psicoldgicas y sociales de la sobrecarga.

Actualmente la sobrecarga es considerada un problema de salud publica que cada vez
demanda mayor atencién por el impacto negativo que produce, misma que muchas veces es

confundida con los deberes y hasta cierto punto, normalizada por quienes rodean al cuidador.

El Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) en 2015, mediante la elaboracién de una
Guia Practica Clinica para detectar y abordar el colapso en el cuidador, establece que los
cuidadores presentan problemas de salud que frecuentemente ellos mismos se niegan a
aceptar, ademas de negar que los sintomas se asocian al hecho de cuidar de su familiar,
donde por ejemplo, la problematica fisica es muchas veces disimulada u ocultada y tan solo
emerge a través de indicadores de salud objetivos, por ello el IMSS determiné indicadores que
evidencian el colapso mediante las repercusiones fisicas, repercusiones psicoldgicas y

repercusiones sociales que pueden observarse y percibirse en el cuidador.

Doloresde

Lumbalgias

Trastornos gastricos
‘e intestinales

Figura 1. Colapso en el cuidador, Repercusiones Fisicas. (IMSS, 2015)
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Figura 2. Colapso en el cuidador, Repercusiones Psicologicas. (IMSS, 2015)
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Figura 2. Colapso en el cuidador, Repercusiones Sociales. (IMSS, 2015)
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CAPITULO. 4 RESILIENCIA.

4.1 Definicion de Resiliencia.

La acepcion de la palabra resiliencia ha estado en continua transformacion debido a que
ha pasado del lenguaje comun hasta la connotacion que diferentes disciplinas le han dado. Por
su parte, Pifa, (2015) expone la evolucion de este concepto bajo el significado de diferentes
disciplinas, por ejemplo, en la Fisica, la resiliencia es la capacidad de un material de recobrar
su forma original luego de someterse a altas presiones, en Ingenieria Metalurgica se refiere a la
caracteristica de los materiales de contraerse, dilatarse y recuperar su estructura interna, para
la Ecologia es la capacidad de las comunidades de soportar perturbaciones y en Derecho
representa la capacidad de las personas, dentro del marco de los derechos humanos, de

recuperar su estado original de libertad, igualdad e inocencia.

En Psicologia se define entonces a la resiliencia como la capacidad de sobreponerse
qgue tiene el individuo ante la presencia de eventos adversos, eventos nuevos y de los cuales
no ha tenido una respuesta previa para actuar; misma que va formando con base en sus

cualidades, habilidades y fortalezas innatas.

Por otra parte, segun lo sefalado por la American Psychologic Association (APA) la
resiliencia es “el proceso de adaptarse bien a la adversidad, a un trauma, tragedia, amenaza, o
fuentes de tension significativas, como problemas familiares o de relaciones personales,

problemas serios de salud o situaciones estresantes del trabajo o financieras” (s.f., parr.4).

Como se observa, las definiciones aqui expuestas manifiestan en comun dos palabras:
capacidad y recuperacion, pero también involucran aprendizaje, fortaleza y transformacion. Es
importante resaltar que la resiliencia no debe promoverse o confundirse a manera de generar
resistencia en las personas, sino que pueda ser vista como una herramienta amortiguadora,

preventiva, protectora y previsora.
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4.2 Funcionalidad e importancia de la resiliencia

Desde la perspectiva de Centeno (2020), dado que las funciones de cuidado en
ocasiones requieren de la toma de decisiones frente a algunos dilemas, la resolucién de
problemas o afrontar situaciones estresantes, la resiliencia resulta fundamental cuando llegan a
presentarse los momentos de crisis dentro del contexto de los cuidadores, ya que actia como
un mecanismo de defensa para la conservacion de su salud mental ademas de permitirles
continuar con su rendimiento personal cuando la sobrecarga los rebasa. Lo que se pretende
con la resiliencia entonces es romper los ciclos del miedo, de atravesar las situaciones nuevas
y desfavorables, para que de esa forma logren una adaptabilidad, puedan aceptar la realidad
tal y como es, a través de la busqueda de sentido y de una mejoria, llegando incluso a adquirir
un aprendizaje de la crisis y lograr salir fortalecidos de ella. Por lo que se establece que la

importancia de la resiliencia radica en dos areas:

. El area emocional: Permite que la persona tenga determinacion, autocontrol,
autoconfianza y resuelva los problemas de manera positiva y optimista, reconociendo y dandole

cabida a sus emociones y pensamientos.

. El area espiritual: Es un factor importante, el cual, a través de las filosofias, creencias,
valores, principios y fe, permite que la persona se sienta mas fuerte, autbnoma, eficaz y sea

capaz de resolver por si sola sus dificultades.

En funcién de lo planteado anteriormente, la resiliencia implica una conducta adaptativa,
desde una perspectiva optimista de competencias personales, en el orden de lo emocional,
cognitivo y social. Comprende ademas de los procesos intrapsiquicos, componentes sociales
gue favorecen la calidad de vida en el cuidador y el logro de un bienestar integral, en medio de
la adversidad, que también promueven estrategias de afrontamiento mas adecuadas y

propositivas (Paez, 2019)
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los cuidadores familiares son personas que en su gran mayoria no cuentan con el
debido entrenamiento, apoyo y conocimientos para ejercer la tarea de cuidar a una persona
con discapacidad, por lo que se enfrentan a situaciones potencialmente abrumadoras y
estresantes al experimentar un cambio radical en su estilo de vida, mismas que gradualmente
lo van llevando a un deterioro fisico y mental (Dzul et al., 2018). Si bien es cierto que el cuidado
es una expresion de amor hacia otros, ejercer el papel de cuidador genera implicaciones

sociales, clinicas y econémicas que impactan en las funciones y calidad de vida.

Los cuidadores asumen demasiadas responsabilidades que le demandan desempefiar
su funcién de manera incesante, llegando a presentarse el Sindrome de Sobrecarga del
Cuidador, que actualmente es considerado un problema de salud publica por el nivel de
sacrificio, desgaste y esfuerzo fisico que involucra (Toapanta y Abril, 2022). La sobrecarga
produce consecuencias fisicas, psiquicas, econémicas, familiares y, sobre todo, de salud e
incluso es considerado un factor de riesgo que aumenta la mortalidad en un 63% (IMSS, 2015)
cuando se presenta el colapso, por lo que la sobrecarga constituye un concepto clave en el
analisis del estado emocional de los cuidadores. Centeno (2020) explica “Esta tarea implica un
alto grado de compromiso a nivel emocional, fisico y econémico, por lo que puede
desencadenar una sobrecarga que muchas veces es ignorada tanto por el personal sanitario

como por el mismo cuidador” (p. 7)

Debido a que el cuidado dependiente a menudo requiere dedicacion exclusiva, en la
mayoria de los casos, los cuidadores dejan en segundo plano sus propias necesidades,
dejando de lado la practica de actividades que realizan por su propia cuenta para mantener su
salud y bienestar, entonces al estar insatisfechas estas necesidades, quedan mas vulnerables
a consecuencias emocionales como ansiedad, depresién y sensacién de abandono (Dionne-

Odom et al., 2017, Mboungou et al.,2018, Cardenas, 2022)
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Ante un contexto tan dificil como lo es el asistir a un familiar dependiente de cuidados,
algunas personas ven gravemente alterado su funcionamiento y rendimiento, mientras que
otras, si bien también deben ajustar sus rutinas y se sienten psicolégicamente afectadas, son
capaces de asumir exitosamente su nuevo rol. Amezquita y Moreno, (2019) mencionan que, en
los cuidados a personas con discapacidad, es posible que los cuidadores lleguen a desarrollar
sentimientos encontrados o emociones negativas referente a la satisfaccion del cuidado
brindado y la culpabilidad por no poder hacer mas, aunque para otros esto puede representar
una experiencia emocional positiva que les genera gran satisfaccion al poder ayudar a otra
persona e incluso hay quienes asumen su papel como parte de su vida por lo que lo enfrentan
como algo habitual. De alli que surja el estudio de la resiliencia en cuidadores (Crespo y

Fernandez-Lansac, 2015)

Se entiende por resiliencia a la capacidad que se desarrolla al enfrentarse a situaciones
adversas y nuevas, en las cuales se ponen en juego las habilidades y fortalezas con el fin de
generar una adaptacion positiva a un evento estresante o adverso. No es una caracteristica es
mas bien una capacidad o habilidad que se manifiesta con base en conductas, pensamientos y
acciones aprendidas y desarrolladas mediante el contacto con el entorno con el fin de
adaptarse positivamente a las dificultades (Centeno, 2020) es por lo que la resiliencia se vuelve

una herramienta indispensable para poder hacer frente a las demandas de cuidado.

En funcién de lo expuesto con anterioridad, se consider6 necesario evaluar los
malestares fisicos y emocionales que experimentan los cuidadores de personas con
discapacidad, para de esta manera detectar los indices de malestar y las dimensiones en las
gue las presentan, asimismo evaluar el nivel de sobrecarga que permitiera prever un colapso vy,
por otro lado, valorar los niveles de resiliencia con la finalidad de conocer si al enfrentar y

efectuar las labores de cuidado, se genera un desarrollo de la resiliencia.
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JUSTIFICACION

Actualmente la discapacidad se proyecta como un problema de salud publica de gran
relevancia en el futuro, por una parte, porque predomina la poblacién adulta mayor que, a
medida que envejece, se incrementa la posibilidad de que adquiera una discapacidad y, por
otra parte, a causa del aumento de enfermedades cronico-degenerativas que derivan en una

alta probabilidad de también ocasionar una discapacidad.

De igual forma, hoy en dia la figura del cuidador ha ido cobrando mayor relevancia tanto
en el topico de la atencion al paciente, como en el tema de la reorganizacion de la vida familiar,
por lo tanto, resulta primordial mostrar y dimensionar los efectos emocionales que este

manifiesta frente a la rutina diaria de cuidar de una persona (Tortolero, Negroa y Moya, 2015).

Debido a que el cuidador debe enfrentar momentos criticos relacionados con el estrés,
el agotamiento y la falta de apoyo de otros miembros de la familia, la carga de los cuidadores
se considera "una reaccion bio-psicosocial multidimensional” que resulta en la reduccién de
vinculos, disminucion de las oportunidades laborales y de desarrollo personal, asi como de la
motivacién y energia necesarios para mantener relaciones sociales (Tortolero, Negroa y Moya,
2015, Bello, Le6n y Covena, 2019). Por lo cual resulta necesario complementar lo encontrado
en investigaciones similares a esta y ampliar la informacion, sobre todo, en aquellos factores

gue predisponen a los cuidadores de presentar problemas de salud fisica y mental.

Estudiar esta problemética es sustancial debido a que generalmente las atenciones y
cuidados de salud se concentran meramente en el paciente, presuponiendo que es la Unica
persona que sufre y precisa de ser atendida, dejando de lado al cuidador, siendo que deberia
ser prioritaria la consideracion y apoyo hacia este ultimo a fin de salvaguardar su bienestar
fisico y mental, ademas de evitar que se convierta en un enfermo secundario o incluso, que el

cuidador llegue a fallecer antes que el paciente (Tortolero, Negroa y Moya, 2015).
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De igual manera se considera primordial realizar un andlisis cualitativo de las
percepciones, significaciones y malestares subjetivos que presentan los cuidadores con la

finalidad de visualizar esta problematica bajo una 6ptica personal.

Este estudio busca contribuir a la deteccién oportuna de los cuidadores que presenten
malestares fisicos, psicolégicos y sobrecarga, para de esta manera favorecer el
establecimiento de protocolos de atencién con medidas preventivas y de orientacién a cuidar
del cuidador. Asimismo, se pretende dar mayor visibilidad a esta problematica que a menudo
es omitida por los sistemas sanitarios, dentro de los cuales es importante promover y renovar

las actuales politicas de salud de asistencia al cuidador.
PREGUNTA DE INVESTIGACION

Con base en la delimitacion tedrica, se realizo la siguiente pregunta de investigacion:
¢ Qué caracteristicas de salud y psicologicas presentan los cuidadores primarios de personas

con discapacidad?
OBJETIVOS.

Objetivo General:

- Conocer el estado de salud, asi como el desgaste que experimentan cuidadores primarios de

pacientes con discapacidad.
Objetivos especificos:

-Detectar el indice de malestar fisico y emocional, el grado de colapso y los indices de

resiliencia desarrollados por los cuidadores debido a su labor.

-Explorar a través del grupo focal, las vivencias y experiencias sobre la funcidon de ser cuidador.

r.\ -
O lIJ
SUAVED: |



2B
I71Y 5

METODO

Estudio no probabilistico, intencional, descriptivo, acompafado de un grupo focal. El

analisis cuantitativo de los datos se realiz6 mediante el programa estadistico SPSS.

El analisis cualitativo se realizé bajo un enfoque fenomenolégico hermenéutico, el cual
se basa en el estudio de las experiencias de vida. Tal y como lo refiere Foster (2019) este
enfoque asume el analisis de los aspectos mas complejos de la vida humana, y el objetivo que
persigue es la comprension de la experiencia vivida en su complejidad; esta comprensién, a su
vez, busca la toma de conciencia y los significados en torno del fenédmeno, por lo que conocer
las vivencias mediante los relatos, las historias y las anécdotas es esencial porque permite

comprender la naturaleza de la dindmica del contexto (p.1).
INSTRUMENTOS

Para el analisis cuantitativo se aplico inicialmente el inventario de sintomas SCL-90-R,
que evalua en funcion de nueve dimensiones primarias y tres indices globales de malestar
psicoldgico: Somatizaciones, Obsesiones y compulsiones, Sensitividad interpersonal,
Depresion, Ansiedad, Hostilidad, Ansiedad fébica, Ideacion paranoide y Psicoticismo. Cada uno
de los 90 items que lo integran se responden con base en una escala tipo Likert que va de O-

Nada, 1- Muy poco, 2-Poco, 3-Bastante a 4-Casi siempre.

Después se les solicitd a las participantes que respondieran la escala de Zarit, un
instrumento de autoinforme que evalla la carga de los cuidadores primarios a partir de
identificar los sentimientos habituales que experimentan quienes cuidan a otras personas. Esta
prueba se compone de 22 items de escala tipo Likert con cinco niveles de respuesta que van
de 1-Nunca, 2-Rara vez, 3-Algunas veces, 4-Bastantes veces y 5-Casi siempre. Se distribuyen
en tres factores: A-Impacto del cuidado, B-Relacién interpersonal y C-Expectativas de

autoeficacia.
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Posteriormente se aplico la escala de Resiliencia de Wagnild y Young para identificar el
grado de resiliencia individual, considerada esta como una caracteristica de personalidad
positiva que permite la adaptacion del individuo. Esta escala esta conformada por dos factores,
cada uno de los cuales refleja la definicion tedrica de resiliencia, el Factor | Competencia
Personal y el Factor Il Aceptacion de uno mismo y de la vida. Los 25 reactivos de los que se
conforma y que estan redactados en forma positiva, se responden en funcién de una escala

desde 1 “estar en desacuerdo’ al 7 “estar de acuerdo’.

Finalmente, el grupo focal, mediante el cual se promovio la reflexion y por medio de
preguntas detonadoras se averigud acerca de las experiencias, las percepciones y vivencias
sobre las funciones de ser cuidadoras a fin de también explorar acerca del significado que ellas

le dan a su rol y del cobmo perciben su realidad.
PARTICIPANTES

El grupo estuvo conformado por 13 cuidadoras primarias, de las cuales eran 12 mujeres
y 1 hombre, quienes acuden al Instituto Nacional de Rehabilitacion “Luis Guillermo Ibarra
Ibarra”, 7 de ellas asisten al area de Terapia Fisica, 4 cuidadoras acuden al grupo de
Ergoterapia en el area de Psicologia de Rehabilitaciéon en el mismo instituto y dos eran

cuidadoras externas.

El rango de edad de las participantes fue de 41 a 60 anos. Referente a los pacientes
qgue cuidan, en 7 de los casos la discapacidad es adquirida y en 6 de los casos, la discapacidad
es de nacimiento. De las cuidadoras, 77% son residentes de la Ciudad de México y 23% son
residentes del Estado de México. El 62.5% de ellas son casadas, un 22.5% son divorciadas vy el
15% son solteras. En cuanto a sus ocupaciones, el 54% de ellas se dedica al hogar y el 46%

tienen empleo.
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RESULTADOS
Resultados Cuantitativos.

Previo a realizar las evaluaciones, se establecié un semaforo de atencion para detectar
el nivel de malestar que presentaban las cuidadoras tanto en el instrumento SCL-90-R, como
en la Escala de Zarit, de acuerdo con el porcentaje que arrojaban de manera general en cada
reactivo de estos instrumentos, lo cual se obtuvo mediante el programa estadistico SPSS. El
color verde con un 0% indica ausencia de malestar, el color azul con el 5% indica una leve
presencia de malestar, el color amarillo que va de un 5.1% a un 10% representa un moderado
malestar, el color anaranjado con un 11% a un 19% revela una gravedad del malestar y el color
rojo, a partir de un 20% sefala un nivel critico el cual emite una alerta de atencion en ese rubro.

Los colores anaranjado y rojo son considerados los de mayor relevancia para este estudio.

>5<10

Figura 4. Semaforo de atencion.

ESCALA DE SINTOMAS FiSICOS SCL-90-R.

No. SOMATIZACION
1 vi |Dolores de cabeza *
2 v4 Sensacion de mareo o desmayo.
3 v12 Dolores en el pecho.
4 v27 Dolores en la espalda. *
5 v40 Nauseas o dolor de estomago.
6 v42 |Calambres en manos, brazos o piernas.
7 v48 [Tener dificultades para respirar bien.
8 v49 Ataques de frio o de calor.
9 v52 Hormigueos en alguna parte del cuerpo.
10 v53 [Tener un nudo en la garganta.
11 v56 Sentir flojera, debilidad. en partes de mi cuerpo. *
12 v58 Sentir mis brazos y piernas muy pesados *

n=13

412

Imagen 1. Resultados de la subescala de Somatizaciones del SCL-90-R.
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La dimensiéon de Somatizaciones valora la presencia de malestares relacionados con
disfunciones corporales como las cardiovasculares, gastrointestinales, respiratorias, etc. Es
importante destacar que esta subescala representd el segundo lugar en cuanto a los
porcentajes mas altos. Los items sefialados como v1 Dolores de cabeza con un 15.4%, v27
Dolores de espalda en un 23.1%, v562 Hormigueos en alguna parte del cuerpo con 23.1%, v56
Sentir flojera y debilidad en partes del cuerpo en un 15.4% y v58 Sentir mis brazos y piernas
muy pesados con el 30.8%, fueron los malestares fisicos mayormente presentados por las

cuidadoras.

z
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= OBSESIONES Y COMPULSIONES
v3 Pensamientos desagradables que no se iban de mi cabeza
v9 Tener dificultad para memorizar cosas

v10 Estar preocupado/a por mi falta de ganas para hacer algo

v28 No poder terminar las cosas que empecé a hacer
Tener que hacer las cosas muy despacio para estar seguro/a de que estan bien
v38 hechas

v45 Tener que controlar una o mas veces lo que hago
v46 Tener dificultades para tomar decisiones
v51 Sentir que mi mente queda en blanco
v55 Dificultades para concentrarme en lo que estoy haciendo
. v65 Repetir muchas veces algo que hago: contar, lavarme, tocar cosas

% % %

-
(=]

n=13

410

Imagen 2. Resultados de la subescala de Obsesiones y compulsiones del SCL-90-R.

En la subescala de Obsesiones y compulsiones se alude a los pensamientos, acciones
e impulsos que son vivenciados como imposibles de evitar o no deseados. Como se observa
en la tabla 2, los tres primeros items (enfatizados con asteriscos a la derecha) fueron donde se
obtuvieron los porcentajes mas altos, siendo v3 Pensamientos desagradables que no se iban
de mi cabeza con un 23.1%, v9 Tener dificultad para memorizar cosas en un 15.4% y v10 Estar

preocupada por mi falta de ganas de hacer algo representado por un 15.4%.
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No.
SENSITIVIDAD INTERPERSONAL %
1 v6 Criticar a los demas
2 v21 Sentirme incémodo/a con personas del otro sexo
3 v34 Sentirme herido en mis sentimientos
< v36 -Sentir que no me comprenden
5 v37 ASentir que no caigo bien a Ia gente, que no les gusto
6 v41 Sentirme inferior a los demdas
7 v61 'Senﬁrme incémodo/a cuande me miran o hablan de mi
8 v69 Estar muy pendiente de lo que los demas puedan pensar de mi
9 v73 .Sentirme mal si estoy comiendo o bebiendo en ptiblico
4/9
n=13

Imagen 3. Resultados de la subescala de Sensitividad Interpersonal del SCL-90-R.

Esta dimensién detecta la presencia de sentimientos de inferioridad e inadecuacion, en
especial cuando la persona se compara con sus semejantes. Si bien no se encontraron indices
de gravedad, es importante tener presente que los items marcados en color amarillo con 7.7%,

de no prestarles atencién, pudieran desarrollarse a una fase critica del semaforo.

e DEPRESION
1 v5 Falta de interés en relaciones sexuales *
2 v14  Sentirme con muy pocas energias Y
3 vis Pensar en quitarme la vida
4 v20  Llorar por cualquier cosa
5 v22 Sentirme atrapada o encerrada *
6 v26 Sentirme culpable por cosas que ocurren
7 v29 Sentirme solo/a. pos
8 v30 Sentirme triste. *
9 v31 Preocuparme demasiado por todo lo que pasa *
10 v32 No tener interés por nada
11 v54  Perder las esperanzas en el futuro
12 v71  Sentir que todo me cuesta mucho esfuerzo
13 v79 Sentirme un/a inutil
n=13
4/13
e s ]

Imagen 4. Resultados de la subescala de Depresion del SCL-90-R.
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En esta subescala figuran las principales manifestaciones clinicas del trastorno de tipo
depresivo, como estado de animo disférico, falta de motivacion, sentimientos de desesperanza
e ideaciones suicidas. Esta dimension representa el primer lugar en malestar psicoloégico que
presentaron las cuidadoras y en la cual mostraron mayores porcentajes criticos. Por un lado,
con el semaforo en rojo, predominan de manera general el Sentirse atrapada o encerrada con
un 30.8%, Sentirse sola en un 30.8%, Sentirse triste con el 23.1% y Preocuparse demasiado
por todo lo que pasa con 38.5%. Por otro lado, en el color anaranjado del semaforo, Falta de
interés en el sexo con 15.4% y Sentirse con muy pocas energias también con el 15.4%, lo

anterior revela una imperativa necesidad de intervencion para este malestar psicoldgico.

z
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ANSIEDAD

v2 Nerviosismo

v17 Temblores en mi cuerpo

v23 Asustarme de repente sin razon alguna

v33 Tener miedos

Mi corazon late muy fuerte, se acelera

v57 Sentirme muy nervioso/a, agitado/a

v72 Tener ataques de mucho miedo o de panico
v78 Estar inquieto/a; no poder estar sentado/a sin moverme
v80 Sentir que algo malo me va a pasar

~ Tener imagenes y pensamientos que me dan miedo.
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3/10 n=13

Imagen 5. Resultados de la subescala de Ansiedad del SCL-90-R.

Bajo esta subescala se valora la presencia de signos generales de ansiedad tales como
nerviosismo, tension, atagues de panico y miedos. Se observa que Unicamente el reactivo
sefialado como v2 Nerviosismo con el 23.1% resalta dentro del color rojo del seméforo de
atencion en nivel critico dentro de la gama de la ansiedad. De igual manera es importante no
perder de vista que los reactivos que se muestran en color amarillo con 7.7%, de no ser

atendidos, pudieran desarrollarse en gravedad.
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No. HOSTILIDAD
1 vi1 Sentirme enojado/a, malhumorado/a *
2 v24  Explotar y no poder controlarme
3 v63  Necesitar golpear o lastimar a alguien
4 v67 Necesitar romper o destrozar cosas
5 v74 Meterme muy seguido en discusiones
g Gritar o tirar cosas

176

Imagen 6. Resultados de la subescala de Hostilidad del SCL-90-R.

n=13

Esta dimensién hace referencia a pensamientos, sentimientos y acciones caracteristicos
de la presencia de afectos negativos de enojo. De este apartado, unicamente sobresale el
reactivo sefialado en color anaranjado v11 Sentirme enojada, malhumorada, con un 15.4 % de

malestar en general.

No. ANSIEDAD FOBICA
1 vi3 Miedo a los espacios abiertos o las calles
2 v25 h’ener miedo a salir solo/a de mi casa
i v47 ﬂ'ener miedo de viajar en tren, 6mnibus o subterréaneos
a Tener que evitar acercarme a algunos lugares o actividades porque me
v50 dan miedo
J v70 §enﬁme incomodo/a en lugares donde hay mucha gente 7.7
6 v75 Ponerme nervioso/a cuando estoy solo/a 7.7
7 v82 Miedo a desmayarme en medio de la gente 7
37
e -1

Imagen 7. Resultados de la subescala de Ansiedad Fobica del SCL-90-R.
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Este malestar alude a una respuesta persistente de miedo (a personas especificas,
lugares, objetos, situaciones) que es en si misma irracional y desproporcionada en relacion con
el estimulo que la provoca. Si bien no se reportan indicadores criticos, como se ha mencionado
anteriormente, se deben tomar en cuenta los reactivos marcados en color amarillo con 7.7%,

en este caso, los ultimos tres, para fines de prevencion.

No. IDEACION PARANOIDE

1 ve Sentir que otros son culpables de lo que me pasa

v18 Perder la confianza en la mayoria de las personas
v43  Sentir que me vigilan o que hablan de mi
v68 Tener ideas, pensamientos que los demas no entienden

v76 Sentir que los demds no me valoran como merezco

(<2 B S L B - ¥S S

v83 Sentir que se aprovechan de mi si los dejo

2/6 n=13

Imagen 8. Resultados de la subescala de ldeacion Paranoide del SCL-90-R.

Esta subescala evalla comportamientos paranoides fundamentalmente en tanto
desérdenes del pensamiento: pensamiento proyectivo, suspicacia y temor a la pérdida de
autonomia. Los resultados muestran que el item sefialado como v76 Sentir que los demas no
me valoran como merezco con un 23.1%, es el que presenta el porcentaje mas alto, donde es

evidente que dicho porcentaje general de las cuidadoras se sienten infravaloradas.
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PSICOTICISMO
v7  Sentir que ofro puede controlar mis pensamientos

v16 Escuchar voces que ofras personas no oyen

v35 Creer que la gente sabe qué estoy pensando
v62 Tener ideas, pensamientos que no son los mios
v77 Sentirme sola aun estando con gente

v84 Pensar cosas sobre el sexo que me molestan
v85 Sentir que debo ser castigado/a por mis pecados
v87 Sentir que algo anda mal en mi cuerpo i
v88 Sentirme alejado/a de las demas personas | Tk

—_
(=]

v80 Pensar que en mi cabeza hay algo que no funciona bien 7.7
5M10

O -3

Imagen 9. Resultados de la subescala de Psicoticismo del SCL-90-R.

Esta dimensién incluye sintomas referidos a estados de soledad, alucinaciones y control
del pensamiento. Si bien no se reportan niveles criticos, se visualiza que 5 de los 10 reactivos

que conforman la subescala, estan dentro del color amarillo del semaforo con un 7.7%.

ESCALA DE SOBRECARGA DE ZARIT.

No. IMPACTO DEL CUIDADO
1 vl ¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

:“*I

v2 ¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted?
¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras

v3 responsabilidades (trabajo, familia)?

v7 ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

v8 ¢ Piensa que su familiar depende de usted?

v10 ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

vi1 ¢Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido al cuidado de su familiar?

vi2 ¢Piensa que su vida social se ha visto afectada de manera negativa por tener que cuidar a su familiar?
vi3 ¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?
V14 ;Piensa que su familiar le considera a usted la nica persona que le puede cuidar?
v22 Globalmente, ;qué grado de "carga” experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?

0o N O W
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n=13

411

Imagen 10. Resultados de la Escala de Zarit en el Factor A-Impacto del Cuidado.
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El factor del Impacto del Cuidado alude al esfuerzo de resistencia fisica para asistir
permanentemente al paciente, asi como el tiempo dedicado para cuidarlo. En la tabla se
observa que predominan los colores de alerta (anaranjado y rojo) del semaforo, en 7 de los 11
reactivos que componen este factor, lo que evidencia un impacto negativo en las cuidadoras.
Hay una especifica relacion en los dos reactivos con porcentajes mas altos, v8 ¢ Piensa que su
familiar depende de usted? con 53.8% y v14 ¢ Piensa que su familiar le considera a usted la
Unica persona que le puede cuidar? con 30.8%, ya que las cuidadoras no perciben un apoyo
para equilibrar o delegar la carga del cuidado debido a que piensan que son las Unicas que

pueden asistir al paciente y que de igual forma el paciente las considera como su Unico apoyo.

;QI

No. RELACION INTERPERSONAL

v4  ;Siente vergiienza por la conducta de su familiar?

- v5  ;Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

3 ¢ Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con 77
v6  otros miembros de su familia? :

4 vd  ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 7.7

5 ; Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo la enfermedad - %
v17  de su familiar?

6 vi8  ;Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra persona? (£

7 vig  ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 77

47 n=13

Imagen 11. Resultados de la Escala de Zarit en el Factor B-Relacion Interpersonal.

La dimension de Relacion Interpersonal abarca los sentimientos y emociones que se
generan en el cuidador como consecuencia de las demandas de cuidado y la forma en que las
percibe. De este factor destaca Unicamente con el seméaforo en color anaranjado, el item v17
¢, Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz0 la enfermedad de su familiar?

con un 15.4%, que es el sentimiento que prevalece mayormente en las cuidadoras.
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No. EXPECTATIVA DE AUTOEFICACIA

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos economicos para los gastos de cuidar a su
vis  familiar, ademas de sus otros gastos?

2
vi6 ¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

3 *
v20  ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

4 %*

v21  ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

1/4 n=13

Imagen 12. Resultados de la Escala de Zarit en el Factor C-Expectativa de Autoeficacia.

Este factor refleja las creencias del cuidador sobre su capacidad para cuidar del
paciente. En este caso, se muestra que de los 4 items que componen el factor, en 3 de ellos
hay porcentajes de gravedad (con base en el semaforo de atencion) del 15.4% donde se
expone que las cuidadoras ya no se creen tan capaces y autoeficaces para ejecutar y continuar

con sus funciones.
ESCALA DE RESILIENCIA DE WAGNILD Y YOUNG.

De este instrumento de evaluacion es importante enfatizar que, en comparacién con los
el SCL-90-R (ver anexo 1) y de la Escala de Zarit (ver anexo 2) los reactivos de esta escala
estan redactados de manera positiva (ver anexo 3), por lo que porcentajes bajos sefialan una
ausencia de esta habilidad de afrontamiento, mientras que porcentajes altos sefialan una
presencia de esta habilidad. Para fines de este estudio, donde uno de los objetivos era conocer
los indices de resiliencia desarrollados por las cuidadoras derivado de sus labores, Unicamente
se tomaron en cuenta los porcentajes bajos debido a que estos expondrian si, el enfrentar las

cuidadoras las continuas demandas de sus labores, contribuia a generar resiliencia.
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Tizne siete (7) posibiidades de respussta: 1-TOTALMENTE EN DESACUERDO 2.-EN DESACUERDO 3-PARCIALMENTE EN DESACUERDO 4-INDIFERENTE 5.-PARCIALMENTE DE
ACUERDO 6.-DE ACUERDO 7.~TOTALMENTE DE ACUERDO
No. COMPETENCIA PERSONAL %
1 vl Cuando planeo algo lo realizo 17 *
2 v3  Soy capaz de hacer las cosas por mi mismo sin depender de los demas 154
3 v4  Parami es importante mantenerme interesado(a) en algo 154
4 v Sidebo hacerlo puedo estar solo(a) 17 *
5 v8  Me siento bien conmigo mismo(a) 77 *
6 v9  Siento que puedo manejar varias cosas al mismo tiempo 1.7 %
7 vi0  Soy decidido (a) 17 %
8 vi1  Soy amigo(a) de mi mismo 15.4
9 vi4  Puedo superar las dificultades porque anteriormente he experimentado situaciones similares 15.4
10 vi5  Soy autodisciplinado(a) 11 *
1" v16  Porlo general encuentro de que reirme 11 *
12 vi7  La confianza en mi mismo(a) me permite atravesar momentos dificiles 8.3
13 v23  Cuando estoy en una situacion dificil, generalmente encuentro una salida 83
14 v24  Tengo suficiente energia para lo que debo hacer 11 %
15 v25  Acepto que hay personas a las que no les agrado 15.4

Imagen 13. Resultados de la Escala de Resiliencia en el Factor I-Competencia Personal.

Este factor apunta a la autoconfianza, independencia, decision, invencibilidad, ingenio y
perseverancia. En este caso, se hall6 que predominaron los porcentajes bajos de 7.7% lo cual

expone un bajo indice de desarrollo en este rubro al no percibirse competentes en general.

Tiene siete (7) posibifidades de respuesta: 1 -TOTALMENTE EN DESACUERDO 2.-EN DESACUERDO 3-PARCIALMENTE EN DESACUERDO 4 -INDIFERENTE 5.-PARCIALMENTE DE
ACUERDO 6.-DE ACUERDO 7.-TOTALMENTE DE ACUERDO
No. ACEPTACION DE UNO MISMO Y DE LA VIDA %
1 V2 [Soy capaz resolver mis problemas 1.7 %
2 v6  Estoy orqulloso(a) de haber podido alcanzar metas en mi vida 154
3 V7 (Generalmente me tomo las cosas con calma 231
4 vi2  Rara vez me pregunto sobre la finalidad de las cosas 154
5 Vi3 Considero cada situacion de manera detallada 15.4
6 v18  [En una emergencia soy alguien en quien pueden confiar 1.1 *
7 vi9  Usualmente puedo ver una situacion desde varios puntos de vista 1.7 *
8 v20 A veces me obligo a hacer cosas me gusten 0 no 1.7 *
9 | w21 Mividatiene sentido 17 %
10 v22  No me aflijo ante situaciones sobre las que no tengo control 8.3 %

Imagen 14. Resultados de la Escala de Resiliencia en el Factor II-Aceptacion de uno mismo y

de la vida.
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El factor de Aceptacion de uno mismo y de la vida refiere la adaptabilidad, flexibilidad,
balance y perspectiva de vida estable. Los resultados proyectan en general, una mayoria en los
porcentajes bajos en 6 de 10 reactivos que conforman el factor, con 7.7% y 8.3% por lo que las

cuidadoras perciben negativamente la aceptacion propia y del panorama de vida.

Resultados Cualitativos.

Del analisis de los discursos del grupo focal sobre las reflexiones en torno a las
experiencias y vivencias de las funciones de ser cuidadoras, surgieron las siguientes

categorias:

Autonomia del cuidado: Esta es conceptualizada como “La capacidad de las personas
para decidir sobre su propia vida”, en otras palabras, “Es la capacidad de decisién que no debe
verse afectada por influencias externas” (Alvarez, 2015). En el caso de las cuidadoras, la
mayoria expresaron percibir poca o nula autonomia debido a que gran parte de ellas han tenido
gue dejar de lado sus proyectos de vida y metas personales ya que su tiempo esta dedicado
casi por completo a los cuidados, entre citas médicas, terapias, educacion del paciente,
protocolos de cuidado en casa, aunado a quehaceres del hogar, la atencion hacia otros
miembros de la familia y en algunos casos, también al trabajo. Esta percepcion esta altamente
asociada a la sobrecarga, la cual las lleva a sobrepasar sus propios limites tanto fisicos como
mentales, a realizar un sobreesfuerzo, a sobreexigirse y es debido al desgaste que se genera
en su dia a dia, lo que conlleva a que surjan pensamientos de que ellas deberian poder con
todo, de sentirse las Unicas responsables del bienestar del paciente, que si ellas no realizan las
actividades nadie las hara, mismos que refuerzan esta postura sobre la autonomia, pero que al
mismo tiempo estan cargados de fuertes argumentos que las llevan a desistir de sus suefios.
Asimismo, hay una enorme influencia sociocultural sobre el rol de la mujer dentro de la familia 'y
los valores; estas ideas y creencias sobre el amor y el sacrificio, que muchas veces las orilla o

les exige renunciar a sus deseos e intereses en pro del cuidado y bienestar familiar.
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Planeacién: Esta fue identificada por las participantes como el eje sobre el que giran
los cuidados, porque se requiere de una alta organizacion para poder llevar a cabo sus
actividades. La planeacion les permite anticiparse a los imprevistos, ademas de calcular
tiempos de ejecucion de actividades y traslados. Las cuidadoras la consideran muy importante
porque les da una estructura, les forma una rutina y les proporciona cierta seguridad,
estabilidad y control dentro de sus ajetreadas vidas. Mencionaron que incluso a veces, cuando
su mente estd muy ocupada, les es tan Util la planeacion como si fuese un instructivo, algunas
de ellas tienen agendas que llevan consigo todo el tiempo, donde anotan caracteristicas de las
citas, materiales y enseres necesarios, datos del personal de salud y de contactos de
emergencia. Exponen que les ayuda a cumplir con todas sus labores cotidianas y asi han

adquirido experiencia para poder agilizar algunos procedimientos y economizar el tiempo.

Redes de apoyo: Las cuidadoras expusieron que el sostén y la escucha que les han
brindado amigos, vecinos y conocidos, representan un medio de catarsis y contencion para su
carga emocional y que también les han dado otra dimensién sobre el significado de la empatia
y la solidaridad, por ejemplo, una de ellas explicaba: “Mi vecina es una sefiora ya grande y me
ha dicho que si necesito ella va a cuidar a mi hijo cuando yo tenga que salir, que le avise, que
cuando necesite, la llame...y sé que se le haria muy dificil porque la sefiora por su edad

apenas y puede caminar, pero su intencién me conmovié mucho”.

Por otra parte, las cuidadoras expresaron que el contar con grupos de apoyo en los
cuales pueden compartir sus experiencias con otras cuidadoras, les ha permitido conocer
casos similares a los suyos y saber cdmo sus compafieras resolvieron algunas problematicas
gue ellas han debido enfrentar, lo que las hace sentirse identificadas, comprendidas y
acompafadas. Las participantes pertenecientes al grupo de Ergoterapia incluso dijeron sentirse
dentro de una familia. Como puede advertirse, las redes de apoyo son fundamentales ya que

ofrecen nuevas perspectivas para la resolucién de problemas y representan un factor protector.
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Responsabilidad: En este aspecto hay tres vertientes, la primera donde algunas
cuidadoras enfatizaron que, conforme se da el deterioro progresivo de sus familiares, a la par
se van complejizando sus responsabilidades y se ve mas comprometido su tiempo. La segunda
en donde ellas mencionaron que perciben la responsabilidad como una carga de la que en
algunos casos pueden deslindarse si asi lo desearan y que en otros casos no es posible, en
argumento de una de ellas quien comenté al grupo “td que cuidas a tu padre enfermo, un dia
puedes decirles a tus hermanos; ahi esta mi papa ustedes se hacen cargo, yo me deslindo, yo
me voy... En mi caso, es diferente, porque es mi hijo, yo no puedo renunciar, no puedo dejarlo”
... Yy nuevamente, al igual que en autonomia del cuidado, aparece esta cuestion sociocultural
del rol de la mujer, del deber y el cumplimiento, sobre todo al ser madre. La tercera vertiente es
respecto con la responsabilidad que sienten las cuidadoras sobre el mantener las buenas
relaciones familiares y la union dentro de su hogar cuando se presentan situaciones adversas o

conflictivas. Aqui resalta el hecho de que ellas son conciliadoras y un medio de cohesion.

Seguridad: Por una parte, esta la cuestion relacionada con la seguridad emocional que
las cuidadoras representan para los pacientes y que en algun momento estos pierden por su
falta de independencia, misma seguridad que buscan obtener o recuperar a través de la
compafiia y consideraciones de su cuidadora, por lo que cuando ella ho esta presente,
muestran inquietud o desestabilidad emocional, lo que hace que continuamente los pacientes
demanden su presencia. Una de las cuidadoras compartia: “Mi papa a veces pide un helado y

no se lo puede comer si no estoy yo, porque dice que no lo disfruta si no estoy con él”.

En otra cuestion, esta relacionada con las habilidades e ingenio que han desarrollado
las cuidadoras para brindar un espacio seguro donde permanezca su familiar, en el cual deben
prever la reduccién de riesgos y dafios dentro del hogar, ademas de acondicionar y realizar
cambios que les faciliten las tareas a ellas, pero que perturbe en lo mas minimo a los demas

miembros de la familia y que a su vez les brinde comodidad a los pacientes.
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Emociones y sentimientos: En esta categoria resaltan tres en particular.

Culpa: Sobre todo en madres cuidadoras de pacientes con discapacidad de
nacimiento, manifestaron sentirse culpables por haberles dado la vida, por haberles “heredado”
una discapacidad y sentir que les dieron a sus hijos e hijas una vida que les resultara
sumamente dificil, una vida donde quizas nunca puedan cumplir sus suefios y sienten que de

alguna manera los “condenaron”.

Negacién: Las cuidadoras de pacientes con discapacidad de nacimiento mencionaron
gue hubo una negacion inicial a la aceptacion de esta, pero conforme fueron conociendo el
padecimiento lo fueron asimilando y aceptando, en cambio algunas de las cuidadoras de
pacientes con discapacidad adquirida, sefialaron que sienten que adn se niegan a aceptarla,
dado que albergan la esperanza de que sus familiares recobren su salud mediante la

recuperacion de la movilidad o de funciones corporales, a pesar de un diagndstico negativo.

En este rubro también esta la cuestion concerniente a la anulacion de las expectativas
positivas que las cuidadoras hacen sobre el futuro personal, social y profesional de sus
pacientes, en el caso de las madres, tiene que ver con esta parte del desarrollo de sus hijos,

donde prevalece la falta de aceptacion sobre “los logros que no se podran alcanzar”.

Preocupacion: En general predominan en las cuidadoras los pensamientos sobre qué
sucedera con sus pacientes si a ellas les llega a suceder algo grave, como un problema fuerte
de salud o cuando ellas fallezcan. Continuamente se preguntan si alguien mas podria cuidar de
los pacientes o si lo hardn con el mismo esmero y dedicacion, por lo que esto las ha llevado a
buscar la manera de ensefiar a otros miembros de la familia los protocolos y rutinas de
cuidados, y explicaron que no precisamente ensefiarles a cuidar por delegar labores, sino
porque alguien mas debe aprenderlas y saber cémo actuar en caso de que ellas lleguen de

faltar (morir). Consideran que nadie podria cuidar de su familiar como ellas lo harian.
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CONCLUSIONES

De acuerdo con los objetivos planteados para este trabajo, se encontraron evidencias
sobre repercusiones negativas generadas por las funciones del cuidado. En los malestares
fisicos, como se presenté anteriormente en los resultados cuantitativos, predominan las
Somatizaciones con dolores de espalda y sentir brazos y piernas muy pesados. En cuanto al
malestar psicolégico prevalece la Depresion, la cual reporta niveles criticos conforme al
semaforo de atencion y donde persisten en las cuidadoras los sentimientos de soledad,

sentimientos de tristeza, de encierro y preocupacion.

En la sobrecarga, respecto con los puntajes del Factor del Impacto del Cuidado,
cotejado con el semaforo de atencién, emite una alarma importante sobre que un porcentaje
significativo de las cuidadoras estan al borde del colapso, relacionado a que perciben una alta
dependencia de los pacientes hacia ellas, por otro lado, sienten que carecen de apoyo para
compartir la carga del cuidado al percibir que los pacientes las ven a ellas como el tnico
recurso de apoyo, lo cual se reafirma en el Factor de Expectativas de Autoeficacia, donde los

porcentajes reflejan que ya no se piensan capaces de mantener y continuar con las labores.

Respecto con la Resiliencia se encontraron porcentajes bajos, en funcién de que sus
Competencias Personales y Aceptacion propia y de la vida son percibidas negativamente y al
considerarse generalmente incapaces de controlar o afrontar contingencias y situaciones
adversas, lo que revela que, si bien han sorteado situaciones desfavorables derivadas de los
cuidados, no han podido desarrollar una resiliencia en niveles éptimos como para que esta
contribuya a ser un factor protector. Cabe resaltar que, al contrastar la Escala de Resiliencia en
el Factor de Competencias Personales contra la Escala de Zarit en el Factor de Autoeficacia,
se encontrd una asociacion que refuerza la percepcién de las cuidadoras de no sentirse

capaces de seguir cuidando de sus familiares.

r.\ - .
O lIJ
SUAVED: |



2B
ITY 48

Se considera que dentro del andlisis cualitativo destaca un tema en particular y que es
un malestar subjetivo que impera en las cuidadoras, sobre todo en las que son madres,
respecto con sus hijas e hijos; es el asociado a la idea del desarrollo ideal, del ciclo vital y de
los progresos personales, mismos que tienen que ver con las expectativas de las cuidadoras,
su necesidad de “formar buenas personas” y en parte por las reglas que dicta la sociedad sobre
el éxito y la superacion, este tema a su vez esta altamente relacionado con la culpay la

negacion.

En madres cuidadoras de pacientes con discapacidad de nacimiento predomina el
malestar respecto con la incertidumbre por el futuro de sus hijos e hijas, en los grados
académicos que pudieran alcanzar, en donde podrian laborar para poder subsistir y el como se
desenvolveran en la sociedad conforme a sus etapas de crecimiento, sin embargo, con el paso
del tiempo han podido, aunque no del todo, reconocer y gestionar la negacién y culpa ya que
les ha sido mas facil habituarse a la discapacidad. En cambio, en cuidadoras de pacientes con
discapacidad adquirida se percibe cierta resistencia aun, dado que algunas de ellas contintan
formandose falsas expectativas y muestran una negaciéon de la realidad referente a la gravedad
de la discapacidad, pensando en que puede ser un proceso reversible, que ellas pueden
contribuir a cambiar la condicion de su familiar buscando otros recursos, aun cuando con base
en los diagnésticos, los profesionales de la salud les han sefialado que esto no es posible, por
lo que les ha sido mayormente dificil lidiar con la aceptacion de la discapacidad y la culpa de no
poder hacer mas. De este modo resulta esencial realizar una intervencién en estos aspectos
negativos, tal y como lo explican Tortolero, Negroa y Moya, (2015) la culpa es practicamente
inevitable en los cuidadores y puede darse tanto por accidon como por omision debido a que sus
intenciones generalmente son buenas, pero sus tiempos, recursos y habilidades son limitados,
por lo que es fundamental trabajar con ellos en procurar estrechar la brecha entre la perfeccion

y la realidad.
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Dentro de las experiencias que exponen las cuidadoras, donde exteriorizan las
adversidades que han atravesado, de lo que significa ejercer el rol de cuidado y los malestares
generados de este rol, sobresale el hecho de que han manifestado otras necesidades de

atencion clinica, pero de manera individual.

En funcion de todo lo expuesto anteriormente, debe considerarse realizar un abordaje
clinico que pueda abarcar la atencién oportuna a la sobrecarga, tratamiento para evitar la
evolucion de la depresion, psicoeducacion para favorecer el desarrollo de la resiliencia, asi

como fomentar el autocuidado que ayude minimizar los efectos negativos existentes.

Resulta esencial impulsar estrategias enfocadas a que las cuidadoras reconozcan los
recursos y herramientas de afrontamiento con las que cuentan y promover otras con las que
puedan generar efectos positivos en su bienestar y puedan manejar los estresores, optimizar la
relacion con sus pacientes y asi evitar que ellos en algin momento sean receptores de su
malestar, esto concerniente a lo que refieren Amezquita y Moreno (2019) sobre que los
cuidadores que experimentan un estrés excesivo tienen un mayor riesgo de generar conductas
desmedidas que llegan a provocar maltrato hacia los pacientes y de este modo, originar una
relacion disfuncional, donde la persona cuidada puede percibir que en los momentos de tension
debe recibir las emociones negativas que afectan al cuidador, lo que acarrea una relacién

revestida de trato hostil.

Con el analisis de los datos conseguidos en este estudio, se pretende que redunden en
la creacion de programas que atiendan las necesidades de las y los cuidadores primarios. Es
por lo que se considera preciso dar un seguimiento a este trabajo y continuar con
investigaciones que abarguen variables cognitivas, afectivas y conductuales que permitan
proporcionarles mayores opciones de atencién psicoldgica y que ademas vayan dirigidas a la

prevencion de riesgos y dafios derivados del cuidado.
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Finalmente, es importante exponer que la salud de los cuidadores primarios deberia ser
considerada igual de prioritaria que la de los pacientes a quienes cuidan, que se les pueda
brindar un espacio exclusivo en las instituciones de salud publica, donde sean tomados en
cuenta, donde sean escuchados y puedan recibir un tratamiento integral. De igual manera
reiterar la importancia de promover y renovar las actuales politicas de salud de asistencia al
cuidador en pro de mejorar y aumentar su calidad de vida, por lo que, haciendo alusion a la
frase del escritor y periodista espafol Pedro Simdn quien ha realizado varias investigaciones
acerca de cuidadores primarios de pacientes con diferentes enfermedades, se expone la

principal razén para estos argumentos:

“Si no cuidamos de los cuidadores no tendremos un enfermo sino dos”
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Anexo 1. Inventario de Sintomas SCL-90-R. Hoja 1.
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Anexo 2. Escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit. Hoja 1.
ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT
Instrucciones:
A continuacion se presentan una lista de frases que reflejan como se sienten algunas
personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase, indique con qué
frecuencia se siente Ud. de esa manera, escogiendo entre: NUNCA, CASI NUNCA, A
VECES, FRECUENTEMENTE O CASI SIEMPRE. No existen respucstas correctas o
incorrectas.
Seiiale solo una respucsta para cada pregunta rodeando con un circulo la opcion elegida.
Si necesita corregir una respucsta utilice dos lineas verticales (/) anotando al lado sus
miciales y la fecha en la que realiza la correccion.
;Con qué frecuencia... Nunca | Rara| A [Frecuente-| Casi
vez [veces | mente | siempre
1.;Siente Ud. que el/ella solicita mas ayuda 1 2 3 R 5
de la que necesita realmente?
2.;Siente Ud. que a causa del tiempo que I 2 3 4 5
gasta con ¢l/ella no tiene suficiente para
usted mismo?
3.;Se siente estresado/a al tener que cuidar 1 2 3 4 5
de ¢l/ella y tener que atender otras
responsabilidades con su familia o con ¢l
trabajo?
4.;Se siente avergonzado por la conducta del I 2 3 4 5
paciente?
5.;Se encuentra irmitada cuando esta cerca de I 2 3 + 5
¢liclla?
6.;Cree que la situacion actual afecta a su I 2 3 R 5
relacion con amigos u otros miembros de su
familia de mancra negativa?
7.;, Tiene miedo de lo que pueda pasarle en el 1 2 3 R 5
futuro al paciente?
8., Piensa que ¢l/ella depende de usted? I 2 3 4 5
9.;Se siente agotada cuando tiene que estar 1 2 3 R S
pendiente de ¢l/ella?
10.;Cree Ud. que su salud sc ha visto 1 2 3 4 5
afectada por tener que cuidar de ¢l/clla?
11.;Siente que su vida personal se ha visto 1 2 3 R 5
limitada a causa de ¢l/ella?
12.; Cree que sus relaciones sociales se han I 2 3 4 5

resentido a causa de que Ud. tenga que
cuidar del paciente?

SUAYED:




Escala de Sobrecarga del Cuidador Zarit. Hoja 2.

21l er

13.(SOLAMENTE SI EL
ENTREVISTADO VIVE CON EL
PACIENTE); Se siente incomodo para
invitar a amigos a casa, a causa del paciente?

rJ

wn

14.; Cree que ¢l paciente espera que Ud.
cuide de ¢l/ella, como si fucra la unica
persona capaz de hacerlo?

15.; Cree Ud. que no dispone de dincro
suficiente para cuidar de él/ella, si no limita
sus otros gastos?

rJ

16.; Piensa que no va a ser capaz de cuidar
de ¢l/ella durante mucho mas tiempo?

ra

17.; Piensa que Ud. ha perdido el control
sobre su vida desde que éllella enfermo?

rJ

18.; Cree que le gustaria poder encargar cl
cuidado de su familiar a otra persona?

tJ

19.; Se siente inseguro/a acerca de su
comportamiento con ¢l paciente?

rJ

20.; Picnsa que deberia hacer algo mas por
su familia?

rJ

21.;Cree que Ud. podria mejorar ¢l cuidado
de su familiar?

22.En conjunto, jcomo se siente de
sobrecargado al tener que cuidar de ¢l/ella?

ra

1.- En absoluto

2.- Un poco

3.- Moderadamente
4.- Mucho

5.- Muy sobrecargado

TOTAL:
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Anexo 3. Escala de Resiliencia de Wagnild y Young. Hoja 1.
Actual Escala de Resiliencia de Wagnild & Young
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